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1. SAMENVATTING 
Er is veel onderzoek gedaan naar de risico’s van zwangerschap en moederschap voor MS-patiënten. 
Hieruit is gebleken dat een zwangerschap zowel voor moeder als voor kind niet problematisch is. 
Toch blijken veel vrouwen met MS ervoor te kiezen om geen moeder te worden. Het merendeel van 
deze vrouwen heeft hier MS gerelateerde redenen voor. Na verdieping in dit onderzoek bleken 
onzekerheden over de kwaliteit van het moederschap een rol te spelen en ook angst dat MS goed 
moederschap in de weg zou staan. Op basis hiervan is een probleemstelling ontwikkeld waarin de 
vraag wordt gesteld wat moederschap kwalitatief goed moederschap maakt. Wat is de norm voor 
‘goed moederschap’ en wie bepaald die norm?  
 Om te bepalen wat goede zorg is, wordt in de zorgethiek naar de praktijk gekeken. ‘Het 
goede’ kan volgens de zorgethiek niet vooraf worden bepaald, maar ontvouwt zich in zorgpraktijken 
tussen zorgverleners, zorgontvangers en andere betrokkenen in de sociale omgeving. Zorg is daarmee 
een relationeel fenomeen en behoort daarom ook tot de sociale en politieke dimensies. In het 
theoretisch kader is daarom aandacht besteed aan deze sociale en politieke dimensies van moederen, 
door te kijken naar zorgethische literatuur over normativiteit met betrekking tot moederschap. 
Vervolgens is een fenomenologische onderzoeksbenadering toegepast, omdat we de praktijk enkel 
kunnen begrijpen wanneer we inzicht krijgen in geleefde ervaringen van individuen uit deze praktijk. 
Op deze manier biedt dit onderzoek inzichten die andere onderzoeken nog niet aan het licht hebben 
gebracht. Namelijk een rijker begrip van moederen met MS en te betekenis die daaraan wordt 
gegeven. 
 Bij het bestuderen van deze ervaringen zijn een aantal thema’s naar voren gekomen: ‘het 
ervaren van beperkingen’, ‘het gevoel er niet (bij) te kunnen zijn’, ‘het gevoel er wel te kunnen zijn’ 
‘zingeving in moederen en zingeving naast moederen’ en ‘het ervaren van (on)begrip en steun’. 
Hieruit werd duidelijk dat ‘goed moederen’ tot stand komt in de praktijk en bepaald wordt de 
betrokkenen in die praktijk. Maar ook idealen blijken door te schemeren. Op basis hiervan is een 
lemniscaat vormgegeven waarin de wisselwerking tussen idealen en reflectie de op eigen handelen in 
context is weergegeven. De zorgethiek biedt een kader waarbinnen deze reflectie geduid kan worden. 
Zorgethische concepten als kwetsbaarheid, contextualiteit en relationaliteit kunnen dit proces 
inzichtelijk maken. 
  
   
 




Ik heb nooit heel zeker en duidelijk geweten wat ik later wilde worden. Tenminste, niet in het 
beroepsveld. Nu ik 25 ben en afstudeer begint daar langzaam verandering in te komen, maar nog 
steeds ben ik zoekende. Waar ik wel altijd van overtuigd ben geweest, is dat ik later moeder wilde 
worden en dat ik een goede moeder zou zijn. Als drager van ALS genen loop ik de kans om ernstig 
ziek te worden. Toen ik hierachter kwam heb ik mijn sterkte overtuiging voor het eerst in twijfel 
getrokken. Soms spookt de vraag door mijn hoofd of ik wel een goede moeder en partner zou zijn als 
ALS patiënt. Terwijl ik dit zeg stel ik mezelf direct de vraag: “wat is een goede moeder?”. 
Moederschap in relatie tot een ernstige ziekte is een thema wat mij aan het hart gaat. Dus toen Inge 
van Nistelrooij, zorgethicus en universitair docent Zorgethiek aan de Universiteit voor Humanistiek, 
een onderzoek naar moederschap en MS voorstelde voor een afstudeerthesis wist ik direct dat ik dat 
wilde doen. De vraag wat een goede moeder is heeft een sterke normatieve lading. Wat is een goede 
moeder, en waarom zou een moeder met een ongeneeslijke ziekte wel of geen goede moeder kunnen 
zijn? Daarom ben ik op zoek gegaan naar de geleefde ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met 
MS. 
 
2.2 Maatschappelijk probleem 
Multiple Sclerose (hierna MS) is een van de meest voorkomende neurologische aandoeningen van het 
centrale zenuwstelsel. In Nederland hebben 1 op de 1.000 inwoners MS, waarmee Nederland 
ongeveer 17.000 MS-patiënten telt (Hersenstichting, 2017; Herseninstituut 2018). MS is een 
onvoorspelbare ziekte en het verloop ervan is vaak grillig (Nationaal MS Fonds, 2017). Ondanks dat 
MS geen dodelijke ziekte is, kan het een ingrijpende impact hebben op (het functioneren in) het 
dagelijks leven. Opvallend is dat MS twee tot drie keer meer voorkomt bij vrouwen dan bij mannen 
(Hersenstichting, 2017; Nationaal MS Fonds, 2017). De eerste symptomen tonen zich vaak tussen het 
20e en 50e levensjaar en treft daarmee relatief jonge mensen (Hersenstichting, 2017; Nationaal MS 
Fonds, 2017). Dit betekent dat MS voornamelijk jonge vrouwen treft in hun vruchtbare periode, vaak 
nog voor zij kinderen hebben gehad of hun kinderen nog jong zijn (Prunty, Sharpe, Butow & Fulcher, 
2008; Alwan, Yee, Dybalski et. al., 2012). Als gevolg hiervan staan veel jonge vrouwen met MS voor 
de moeilijke keuze om wel of geen moeder te worden (Prunty et. al., 2008). Hoewel zwangerschap bij 
MS veilig is gebleken voor zowel moeder als kind, toont onderzoek aan dat kinderloosheid meer 
voorkomt bij mensen met MS (Prunty et. al., 2008; Alwan et. al., 2012). In het keuzeproces voor 
moederschap van vrouwen met MS spelen -naast zorgen over het eigen welzijn van de moeder- het 
welzijn van het kind, het omgaan met ouderschap en maatschappelijke attitudes een rol (Prunty et. al., 
2008). Payne & McPherson (2010) beschrijven dat de keuze voor moederschap voor veel vrouwen 
met MS niet enkel een private keuze is die zij maken met hun partner, maar dat het ook een publieke 
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ervaring is waarbij medische specialisten, familie en hun sociale omgeving betrokken zijn. MS-
patiënten ervaren druk van familie, zorgprofessionals en de omgeving om niet zwanger te raken of dit 
in een vroeg stadium van de ziekte te doen (Borisow, Döring, Pfueller et. al., 2012). In de overweging 
van vrouwen met MS om moeder te worden spelen het welzijn van het kind en de angst om niet de 
ideale moeder te kunnen zijn een rol (Payne & McPherson, 2010). Aan deze onzekerheid lijkt een 
vooronderstelling van goed moederschap ten grondslag te liggen. Er zijn ontelbare stappenplannen, 
zelfhulpboeken en forums die gaan over goed moederschap of die je helpen om ‘de goede moeder’ te 
zijn1. Kennelijk wordt er een norm gehanteerd van ‘goed moederschap’ en lijkt die in het geding te 
zijn wanneer de moeder lijdt aan een ziekte. Met dit onderzoek poog ik inzicht te krijgen in het idee 
van ‘de goede moeder’ en waarom een moeder met MS daar wel of niet aan zo kunnen voldoen. 
 
2.3 Wetenschappelijk probleem 
Aangezien MS veelal voorkomt bij jonge vrouwen in hun vruchtbare jaren is er veel onderzoek 
gedaan naar de invloed van zwangerschap en moederschap op MS. Hoewel stressvolle gebeurtenissen 
in het leven een potentiële trigger zijn voor een toenemende activiteit van MS (Ackerman, Heyman, 
Rabin, et. al., 2002), is zwangerschap niet gevaarlijk bij MS (Confavreux, Hutchinson, Hours, et.al, 
1998; Vukusic, Hutchinson & Hours, et. al., 2002). Onderzoek toont aan dat de terugval van MS 
weliswaar toeneemt in de eerste drie maanden na de bevalling, maar deze terugval neemt daarna weer 
af naar het stadium van voor de zwangerschap (Confavreux et.al, 1998; Vukusic, et. al., 2002). 
Ondanks dat zwangerschap veilig blijkt te zijn voor zowel moeder als kind blijkt uit onderzoek dat 
veel vrouwen met MS ervoor kiezen geen moeder te worden. Om moeders met MS te helpen bij deze 
moeilijke keuze is er een decision aid ontwikkeld voor vrouwen die zwangerschap overwegen (Prunty 
et. al., 2008). Borisow et. al. (2012) proberen zorgen weg te nemen met informatie over erfelijkheid, 
vruchtbaarheid en de invloed van zwangerschap en moederschap op MS. 
De wetenschap lijkt voorbij te gaan aan iets essentieels. Ruim een derde van de vrouwen met 
MS die besluiten geen moeder te worden, of besluiten om niet nog een kind te nemen, hebben hier 
MS gerelateerde redenen voor (Alwan et. al., 2012). Hiervan was de meest voorkomende MS 
gerelateerde reden dat MS-symptomen mogelijk interfereren met opvoeding (Alwan et. al., 2012). 
Ondanks de zorgen van vrouwen met MS omtrent hun moederschap bestaan er slechts vier 
kwalitatieve studies2 die gepoogd hebben de zorgen van deze vrouwen te begrijpen. Thema’s die 
                                                   
1 In de Bijlage staan enkele voorbeelden. Dit zijn niet wetenschappelijke bronnen die des te meer aangeven dat 
het concept van ‘de goede moeder’ een maatschappelijk ideaal is met een sterk normatief karakter. 
2 Tot 2009 bestonden er slechts 3 kwalitatieve onderzoeken: 
McNary, M.E. (1999). Themes arising in the Motherhood Decision for Women with Multiple Sclerosis: An 
Exploratory Study. Journal of Vocational Rehabilitation, 12(2), 93-102 
Smeltzer, S.C. (1994). The Concerns of Pregnant Women with Multiple Sclerosis. Qualitative Health Research. 
4(4), 480-502 
Smeltzer, S.C. (2002). Reproductive Decision Making in Women with Multiple Sclerosis. The Journal of 
Neuroscience Nursing, 34, 145-157 
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hieruit naar voren kwamen zijn: zorgen over de moeders eigen gezondheid, het welzijn van het kind, 
omgaan met ouderschap en maatschappelijke attitudes (Prunty et. al., 2008). Payne & McPherson 
(2010) hebben hieraan toegevoegd dat moeder worden zowel een publieke als een private ervaring is 
en dat deze moeders zich afvragen of ze wel een ideale moeder kunnen zijn. 
Al dit onderzoek is voornamelijk medisch en kwantitatief. Opvallend daarbij is de 
wetenschappelijke focus op de invloed van moederschap op MS in plaats van de invloed van MS op 
moederschap. In kwantitatief en medisch onderzoek wordt voorbijgegaan aan de persoonlijke 
ervaringen van deze vrouwen. Vrouwen lijken een norm van goed moederschap te ervaren die zelden 
expliciet wordt gemaakt. Een zorgethische benadering, waarin de complexiteit en de verwevenheid 
van private, sociale en politieke domeinen centraal staan, kan wellicht bijdragen aan meer begrip voor 
de zorgen die deze moeders ervaren. Dit onderzoek zal zich daarom richten op de geleefde ervaring 
van moederschap van vrouwen met MS en hoe zich dat verhoudt tot ‘goed moederschap’, wanneer 
deze norm expliciet wordt gemaakt. 
 
  
                                                                                                                                                             
In 2010 is hier het onderzoek van Payne & McPherson aan toegevoegd. 
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2.4 Vraagstelling 
De volgende hoofdvraag staat in dit onderzoek centraal: 
 
“Hoe ervaren moeders met MS hun moeder-zijn en wat betekenen deze ervaringen voor 
collectieve, persoonlijke en zorgethische normatieve opvattingen over moederen?” 
 
Deze hoofdvraag bestaat uit de volgende deelvragen: 
1. “Wat zeggen bestaande zorgethische theorieën over normativiteit met betrekking tot 
moederschap?” 
 
2. “Hoe ervaren moeders met MS hun moeder-zijn?” 
 
3. “Wat zeggen deze ervaringen over collectieve, persoonlijke en zorgethische normatieve 
opvattingen over moederen?” 
 
Deelvraag 1 wordt behandeld in het theoretisch kader. Deelvraag 2 wordt beantwoord middels een 
beschrijven van de ervaringen in hoofdstuk 5: de bevindingen. En op deelvraag 3 wordt een antwoord 
gezocht in hoofdstuk 6: de discussie. 
 
2.5 Doelstelling 
Het doel van dit onderzoek in het in kaart brengen van de geleefde ervaringen van moeder-zijn van 
vrouwen met MS. Op deze manier hoop ik inzicht te krijgen in de moeilijkheden en mogelijkheden 
die dit moederen kenmerken. Ik poog met dit onderzoek normatieve opvattingen van moederen in 
kaart te brengen en inzichtelijk te maken hoe deze opvattingen op het handelen inwerken. Daaruit 
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3. THEORETISCH KADER 
In dit hoofdstuk zoek ik middels een conceptuele verkenning antwoord op de vraag wat er binnen de 
bestaande zorgethische literatuur bekend is over normativiteit met betrekking tot moederschap. Dit 
onderzoek vindt plaats binnen een zorgethisch kader, daarom leg ik eerst kort uit wat de zorgethiek 
inhoudt. 
 
3.1 De zorgethiek 
De zorgethiek is een politiek-ethische stroming en karakteriseert zich door haar focus op de concrete 
hedendaagse praktijk. De zorgethiek focust zich, zoals de naam aangeeft, op de zorg. De zorg biedt 
hierbij een venster om naar de samenleving als geheel te kijken (zorgethiek.nu, z.j.) Het uitgangspunt 
van de zorgethiek is dan ook dat zorg moreel van aard is en dat in zorg kennis over ‘het goede’ te 
vinden is. Deze kennis over ‘het goede’ manifesteert zich, volgens zorgethici, in concrete situaties: in 
(zorg)praktijken. Hierbij onderscheidt de zorgethiek zich van andere ethische stromingen. In plaats 
van het formuleren van abstracte, universele wetten en regels stelt een zorgethicus zichzelf altijd de 
vraag: “Wat is goede zorg, gegeven deze particuliere situatie?” (zorgethiek.nu, z.j.) 
 In het doen van onderzoek kijken zorgethici naar geleefde ervaringen, zorgpraktijken en de 
ordening van de samenleving door de bril van de zorg. Hierbij is er een constante wisselwerking 
tussen empirie en theorie en staan een aantal ‘critical insights’ centraal, namelijk: ‘relationaliteit’, 
‘contextualiteit’, ‘affectiviteit’, ‘praktijken’, ‘kwetsbaarheid’, ‘lichamelijkheid’, ‘macht en positie’ en 
‘betekenis/zin’ (bijlage 6).  
 
3.2 De zorgethiek en moederen 
In het ontstaan van de zorgethiek heeft moederen en materniteit een grote rol gespeeld. De zorgethiek 
is in de jaren ’80 opgekomen vanuit de feministische ethiek (zorgethiek.nu, z.j.). Grote auteurs binnen 
de zorgethiek hebben hun gedachtegoed gebaseerd op de praktijk van het moederen. Volgens deze 
zorgethici (o.a. Ruddick, Gilligan & Noddings) zijn er in de praktijk van het moederen nieuwe 
verstaanswijzen te vinden van identiteit, relationaliteit, kwetsbaarheid, lichamelijkheid, contextualiteit 
en conflict. En zoals hierboven beschreven zijn dit belangrijke concepten binnen de zorgethiek. De 
praktijk van het moederen heeft voor deze denkers een eigen manier van ethisch denken en het 
ervaren van zin (Sander-Staudt, 2017; Van Nistelrooij, 2018). 
 Gezien de beperkte omvang van dit onderzoek en de inkadering die het vereist, realiseer ik 
mij dat het onmogelijk is om een theoretisch kader neer te zitten dat recht doet aan de rijkheid van de 
tot nu toe ontwikkelde (zorgethische) literatuur over materniteit. Ik heb daarom gepoogd een 
theoretisch kader uiteen te zetten dat past bij de probleemstelling en daardoor een goed kader biedt 
voor dit onderzoek. 
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3.3 Conceptuele verkenning 
In de probleemstelling kwamen een aantal thema’s naar voren met betrekking tot het keuzeproces 
waar (jonge) vrouwen met MS voor staan: de keuze om wel of geen moeder te worden3. Uit 
onderzoek bleek dat het merendeel van de vrouwen met MS die het besluit nemen om geen moeder te 
worden hier MS gerelateerde redenen voor hebben. In de probleemstelling is genoemd dat 
maatschappelijke attitudes hiermee verband houden. Op basis van deze thema’s behandel ik vijf 
theoretische inzichten die het kader vormen voor dit onderzoek. 
 Ten eerste kwam naar voren dat de angst om geen goede moeder te kunnen zijn met MS een 
rol speelde. Dit lijkt te maken te hebben met een, al dan niet impliciet, idee van goed moederschap 
waaraan iemand met MS mogelijk niet kan voldoen. Ik begin daarom met het expliciteren van deze 
impliciete norm middels een uiteenzetting van de ‘ideology of motherhood’ die Amy Mulling 
beschrijft en de idealen waar Alison Stone van spreekt. 
 Een tweede punt dat naar voren kwam, was dat moeder worden niet alleen een private 
ervaring is, maar ook een publieke. Dat moederen een fenomeen is dat niet strikt aan de privesfeer kan 
worden toegekend wordt duidelijk aan de hand van Kittay’s visie op kwetsbaarheid en afhankelijkheid 
als politieke en sociale dimensies. Dit heeft te maken met onze lichamelijke verbondenheid en dat wij 
als relationeel wezen tot stand komen. 
 Vervolgens biedt Ruddick’s gedachtegoed over moederen als praktijk ons inzichten over een 
andere sociale dimensie van moederen. Aan de hand van haar ideeën over ‘maternal thinking’ wordt 
duidelijk dat moederen door meerdere mensen op zich genomen kan worden en hierbij komt de 
sociale omgeving in beeld. Tevens wordt duidelijk dat de sociale omgeving een rol speelt in het tot 
stand komen van de praktijk. 
 In het zorgen voor elkaar is een bepaalde zorgplicht gelegen en draagt met een zekere 
verantwoordelijkheid. In de probleemstelling kwam ook naar voren dat de verantwoordelijkheid van 
de ouders voor het slagen van hun kinderen alleen maar lijkt te groeien. Door moederen te zien als een 
wederkerig proces kunnen we sensitiever worden voor de verschillende factoren die van invloed zijn 
en deze verantwoordelijkheid wellicht wat nuanceren. Aan de hand Allison Stone’s inzichten wordt 
duidelijk dat het opvoeden van een kind geen eenrichtingsverkeer is waarin het handelen van de 
moeder allesbepalend is. Ook de inzichten van Nel Noddings met betrekking tot de wederkerigheid 
van een zorgrelatie helpen ons te begrijpen dat ook het kind een belangrijke actor is. 
 Tot slot ga ik in op een hele belangrijke critical insight: contextualiteit. Als wij zorg en de 
bijbehorende zorgrelaties willen begrijpen, moeten we deze altijd in hun context begrijpen. Wat goede 
                                                   
3In mijn onderzoeksproces heb ik ervaren dat ‘het nemen van kinderen’ gevoelig ligt. Veelal dragen vrouwen de 
(al dan niet religieuze) overtuiging dat je kinderen ‘krijgt’. Tegelijkertijd is het krijgen van kinderen ook een 
gevoelige term, omdat er helaas ook vrouwen zijn voor wie dit niet mogelijk is. Ik wil daarom op deze manier 
mijn begrip tonen voor elke vrouw en aangeven dat ik mij bewust ben van de gevoeligheid van deze termen. 
Daarom heb ik gekozen om te spreken van ‘het besluiten nemen om geen moeder te worden’ en ben me er 
daarbij van bewust dat dit niet voor iedereen te beslissen valt. 
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zorg is, wordt (volgens zorgethici) mede door deze particuliere context bepaald. Aan de hand van 
Joan Tronto’s inzichten wordt duidelijk dat moraliteit (en dus het goede) altijd contextueel bepaald is. 
Hierdoor kunnen we begrijpen hoe belangrijk de maatschappelijke context is waarbinnen we de 
normativiteit omtrent moederschap moeten begrijpen en ook wordt duidelijk dat goede zorg binnen 
een context wordt bepaald en niet zo zeer vooraf kan worden vastgesteld. 
 
3.3.1 The ideology of motherhood 
Tweeoudergezinnen, eenoudergezinnen en wellicht zelfs drieoudergezinnen, het komt allemaal voor. 
Alleenstaande moeders, alleenstaande vaders, hervormde gezinnen met stiefouders en stiefbroers en 
zussen zijn geen uitzonderingen. En ook opgevoed worden door twee vrouwen of door twee mannen, 
is onderdeel van het hedendaagse maatschappelijke plaatje. We kennen tegenwoordig een enorme 
diversiteit aan gezinsvormen, en het klassieke tweeoudergezin met de vrouw als huismoeder en de 
man als kostwinner lijkt niet meer de standaard te zijn. Toch lijkt ons normatieve kader minder snel 
mee te ontwikkelen dan wellicht gewenst is: 
 
In spite of the realities of multiple family forms -single-parent families, blended 
families, adopted children, lesbian parents, gay parents, communal families- and the 
fact that the nuclear family with father as breadwinner and mother as homemaker is 
the minority, our cultural imaginary still revolves around the heterosexual two-parent 
norm. That is still considered the norm in our culture. (Oliver, 2000, 1-2) 
  
Deze norm, die Mullin (2005) ‘the ideology of motherhood’ noemt, stelt het moederschap als een 
natuurlijk gegeven en iets wat strikt aan vrouwen toebehoort. Het moederschap is onvermijdelijk en 
instinctief en het vereist exclusieve en onbaatzuchtige aandacht en zorg van de moeder voor het kind 
(DiQuinzio, 1999, 10; Mullin, 2005, 120). 
Binnen deze ideologie wordt het moederschap, en de daar bijhorende ontwikkeling van het 
kind, strikt gescheiden gehouden van het publieke domein en enkel en alleen toegekend aan het 
private domein (Mullin, 2005, 119 – 120; DiQuinzio, 1999, xiii). De privésfeer wordt gezien als de 
plek waar natuurlijke en lichamelijke behoeften worden vervuld. Met andere woorden: bij uitstek de 
plek voor het bovengenoemde moederschap. Voor deze natuurlijke en lichamelijke behoeften is in de 
publieke sfeer geen ruimte, hier worden namelijk sociale zaken besloten. Moeders dienen hierbij aan 
alle emotionele behoeftes van hun (jonge) kinderen te voldoen, lichamelijke zorg te dragen voor hun 
kinderen en hen veilig te houden. Zowel moeder als kind dienen volledig gezond te zijn en indien dit 
niet het geval is, wordt de moeder hier verantwoordelijk voor gehouden (Mullin, 2005, 120-121).  
Op deze manier wordt een enorme verantwoordelijkheid bij de moeder neergelegd. En hoewel 
deze verantwoordelijkheid genesteld is in een normatief kader van vroeger, lijkt deze 
verantwoordelijkheid niet minder te worden met de moderne ontwikkelingen. Stone (2012) beschrijft 
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hoe de opkomst van pedagogische wetenschappen de druk op ouders en dan voornamelijk moeders 
voor het slagen van hun kinderen alleen maar groter wordt en daarmee groeit hun 
verantwoordelijkheid.  
 
There are developmental standards that all children are expected to reach. Yet, when 
children are measured, their parents- in practice, mostly their mothers- are effectively 
measured too, as having perhaps hindered their children’s development or advanced 
it less well than they might have done. (Stone, 2012, 18) 
 
De pedagogiek is een moderne wetenschap en met het ontstaan hiervan is veel kennis verworven over 
de ontwikkeling van kinderen en opvoeding. Door expertise over ‘hoe het moet’ of ‘wat het beste is’ 
ontstaat een norm en daar kan men ook afwijken (Stone, 2012). Verschillen tussen moeders zijn 
daarmee afwijkingen van de norm, afwijkingen van de ‘ideal mom’. Verschillen tussen kinderen zijn 
ook afwijkingen van de norm, waar de moeder verantwoordelijk voor wordt gehouden: 
“Examinations generate bodies of knowledge about individuals, ranking them by their distance from 
ideal norms” (Stone, 2012, 18). Deze ‘parenting industry’ die kenmerkend is voor de moderniteit 
zorgt voor een hogere standaard dan ooit.  
 
Despite the fact that increasing numbers of professional women are returning to work 
while their children are still babies, the standards by which these women are 
measured (and by which they measure themselves) in relation to ‘good’ mothering are 
higher than ever before. (Gatrell, 2005, 61) 
 
Samengevat lijkt er in de moderne maatschappij sprake te zijn van een ontwikkeling waarin 
diverse soorten gezinsvormen steeds meer voorkomen en de tolerantie daarvoor ook stijgt. Ook groeit 
de mogelijkheid voor vrouwen om te werken en steeds meer vrouwen kiezen er ook voor om dit naast 
hun moederschap te doen. Desondanks lijken de eisen die aan moeders gesteld wordt te groeien door 
de dominante ‘parenting industry’ waar de pedagogiek deel van uit maakt. De verantwoordelijkheid 
die bij moeders neergelegd wordt voor het ‘slagen’ van hun kinderen is heel groot en ondanks de 
moderne ontwikkelingen die onze maatschappij kent, lijkt het klassieke heteroseksuele 
tweeoudergezin, waarin de moeder met al haar aandacht en volledige toewijding voor de kinderen 
zorgt, onbewust ons oordeel te vellen. 
Deze ideologie lijkt weinig ruimte over te laten voor kwetsbare of beperkte vrouwen zoals 
bijvoorbeeld moeders met MS. Dat veel vrouwen onzeker zijn over hun kwaliteiten als moeder is 
begrijpelijk als we deze ideologie als norm hanteren. Deze ideologie betekent niet dat dit de enige 
maatstaaf is waarlangs kwaliteit van moederschap gemeten kan worden. Wel helpt het om te begrijpen 
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waar de onzekerheid van veel vrouwen mogelijk vandaan komt, en hoe diepgeworteld de standaard is 
die wij (onbewust) hanteren.  
 
3.3.2. Afhankelijkheid en kwetsbaarheid als sociale en politieke dimensies 
Een perspectief dat ons kan helpen om op een andere manier naar de verantwoordelijkheid van de 
moeder te kijken, is dat van Kittay (1999). Haar theorie is gebaseerd op een zorgrelatie waarin iemand 
volledig afhankelijk is en de zorgverlener is in dit geval de ‘dependency worker’ (Kittay, 1999). Zo’n 
afhankelijkheidsrelatie draagt een morele verplichting in zich, een ‘moral obligation defined by 
relation’. Deze ‘special relaties’, zoals Kittay ze beschrijft, bestaan uit ‘bonds of affection and 
concern’ en ‘between irriplaceble, concrete others’. Dit zijn speciale relaties die niet per definitie 
vrijwillig tot stand komen en die verplichtingen met zich mee dragen zonder concreet eindpunt 
(Kittay, 1999, 53-54). 
De zorgrelatie van moeder en kind kan ook als een ‘special relation’ worden gezien waarbij 
de moeder de ‘dependency worker’ is4. In deze zorgrelatie, stelt Kittay, is transparantie van de 
zorgverlener belangrijkt: “The perception of and response to another’s needs are neither blocked out 
nor reflected through our own needs” (Kittay, 1999, 52). De moeder in dit geval, moet dus sensitief 
zijn voor de emotionele en lichamelijke behoeften van haar kind, zonder zich hierbij te laten hinderen 
door haar eigen gevoelens. Belangrijk hierbij is dat deze transparantie betrekking heeft op de 
zorgverlener, in dit geval moeder, in haar rol als moeder en niet op haarzelf als identiteit (Kittay, 
1999). Ze erkent dat dit nooit volledig mogelijk is maar dat dit wel nagestreefd moet worden. 
Een belangrijke vraag is dan, hoe deze theorie verschilt van de dominante ideologie die 
hierboven staat beschreven. Fundamenteel in Kittay’s theorie is de sociale en politieke dimensie die 
zij geeft aan de zorgrelatie. Een belangrijke boodschap die Kittay ons meegeeft is dat afhankelijkheid 
en kwetsbaarheid natuurlijke eigenschappen van de mens zijn. “Everybody is a mother’s child” 
(Kittay, 1999, 23) en daarom zijn kwetsbaarheid en afhankelijkheid onze menselijke oorsprong. Onze 
menselijke origine is lichamelijk, we komen immers voort uit andermans lichaam, en relationeel 
omdat we afstammen van een ander persoon (Kittay, 1999). Uit deze relationaliteit volgt volgens 
Kittay een morele verplichting. Omdat we relationele wezens zijn moeten we ons altijd afvragen wat 
onze verantwoordelijkheid is ten aanzien van degenen waarmee we deze speciale relaties hebben. Wat 
Kittay duidelijk maakt, is dat dit niet betekent dat de ‘dependency worker’ in zijn of haar eentje 
volledig verantwoordelijk is voor de afhankelijke zorgontvanger: “For the dependency worker to 
meet her responsibilities to another, it must be the responsibility of the larger social order to provide 
a structure whereby she, too, may be treated as a mother’s child” (Kittay, 1999, 70). De ‘dependency 
                                                   
4 De theorie van Kittay is oorspronkelijk gebaseerd op de zorg voor iemand die volledig afhankelijk is als 
gevolg van meerdere (ernstige) mentale en fysieke beperkingen. Bij het toepassen van deze theorie op 
moederschap is het belangrijk te realiseren dat een kind in de eerste twee jaar volledig afhankelijk is, maar als 
het ouder wordt, wordt het zelfstandiger. De theorie moet dus genuanceerd worden toegepast. Toch pas ik het 
toe op moederschap, omdat het ons helpt onze visie op de verantwoordelijkheid van de moeder te verbreden. 
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worker’ is ook het kind van een moeder. Een moeder is ook een dochter en daarom ook afhankelijk en 
kwetsbaar. Het zorgen van een moeder voor haar kind is dus geen dyadische relatie waarin alleen 
moeder en dochter betrokken zijn. In het zorgen voor haar kind is een moeder ook kwetsbaar en 
afhankelijk en genesteld in een groter netwerk van zorgzame relaties (Kittay, 1999). Naast de 
verantwoordelijkheid die de moeder voor haar kind draagt, draagt de bredere sociale omgeving de 
verantwoordelijkheid om een structuur te bieden waarin de moeder deze verantwoordelijkheid kan 
dragen en tegelijkertijd behandeld wordt als het kwetsbare individu dat zij ook is. 
 Wat wij kunnen leren van deze theorie is dat een zorgrelatie zoals die van het moederschap 
onderdeel is van een groter netwerk van relaties en daarmee een sterke sociale component bevat. Dat 
het moederschap enkel tot de privésfeer behoort waarbij de moeder de volledige verantwoordelijkheid 
draagt voor het welzijn van het kind, wordt hiermee van tafel geveegd. Kittay leert ons dat ook een 
moeder een sociaal vangnet nodig heeft, niet alleen als persoon maar ook in haar rol als moeder. Een 
kritische noot met betrekking tot deze theorie, is dat Kittay zich niet duidelijk uitspreekt over situaties 
waarin de ‘dependency worker’ zelf ook (ernstig/volledig) afhankelijk is, bijvoorbeeld wanneer de 
moeder MS heeft. Is zij dan nog wel in staat om zorg voor het kind te dragen? Wanneer we moederen 
zien als een praktijk en niet als identiteit die enkel tot de barende vrouw toe behoort, ontstaat 
misschien meer ruimte voor de afhankelijke moeder.  
 
3.3.3. Moederen als praktijk  
 
Until Sara Ruddick wrote her paper ‘Maternal Thinking’, there had been virtually no 
philosophical recognition that mothers think, that there are characteristic standards 
for reasoning in this activity, and that one can discern moral values being striven for 
and expressed in this practice. (Held, 1993, 88) 
 
Iemand die ons een goed inzicht biedt in moederen als praktijk is Sarah Ruddick. In haar boek over 
‘Maternal Thinking’ beschrijft Ruddick (1989) niet alleen de relatie tussen moederen en denken, maar 
ook dat moederen morele kennis en inzichten biedt. Dit doet zij door moederen als een 
onderscheidende praktijk neer te zetten (Ruddick, 1989; Mullin, 2005). Hierbij definieert zij een 
praktijk als een bundel van handelingen en vaardigheden die bepaald worden door het doel dat ze 
nastreven: 
 
Practices are collective human activities distinguished by the aims that identify them 
and by the consequent demands made on practitioners committed to those aims. The 
aims or goals that define a practice are so central or “constitutive” that in the 
absence of the goal you would not have that practice. (Ruddick, 1989, 14) 
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Deelnemen aan een praktijk betekent een toewijding aan het behalen van de doelen die deze praktijk 
kenmerken (Ruddick, 1989). Een moeder wordt volgens Ruddick niet gedefinieerd door haar 
biologische competentie om kinderen te baren of door de vrouwelijke identiteit, maar door deelname 
aan deze praktijk: 
 
In my terminology they are “mothers” just because and to the degree that they are 
committed to meeting demands that define maternal work (…) I mean by “demands” 
those requirements that are imposed on anyone doing maternal work. In addition, the 
primary social groups with which a mother is identified (…) demand that she raises 
her children in a manner acceptable to them. (Ruddick, 1989, 17) 
 
Een moeder is in dit geval dus een individu die deelneemt aan de praktijk van het moederen en is 
daarbij toegewijd om tegemoet te komen aan de eisen van die praktijk. Deze eisen zijn ‘het behouden 
van het leven van kinderen’, het ‘bevorderen van hun fysieke, intellectuele en emotionele 
ontwikkeling’ en ‘het verzekeren van hun sociale aanvaardbaarheid’. Een moeder kan aan deze eisen 
tegemoetkomen middels ‘conserverende liefde’, ‘koestering’ en ‘training’ (Ruddick, 1989; Mullin, 
2005). 
De eerste twee eisen waarop de praktijk van het moederen gebaseerd is worden vormgegeven 
door de behoeften van kinderen, de zorgontvangers. De derde eis, het verzekeren van hun sociale 
aanvaardbaarheid, wordt gevormd door het grotere sociale geheel waar de moeder deel van uit maakt 
(Ruddick, 1989, 21). Kinderen ontwikkelen niet automatisch tot een sociaal wenselijk wezen dus 
hiervoor moeten zij door de moeder getraind worden. Wat sociaal wenselijk is varieert enorm onder 
verschillende groepen en culturen en moederen heeft daardoor een sociaal politieke dimensie. Dit is 
wederom een perspectief dat laat zien dat moederen niet enkel tot de privésfeer kan worden 
toegekend. Weer wordt duidelijk dat moederen niet een puur dyadische relatie is maar onderdeel is 
van een groter spanningsveld met verschillende invloeden. Tevens is het moederen niet iets wat enkel 
door de biologische moeder kan worden gedaan. Ruddick laat zien dat voor het deelnemen aan een 
praktijk ‘denken’ nodig is.  
De praktijk van het moederen is net als andere praktijken zoals bijvoorbeeld die van een 
wetenschapper in het lab: hiervoor is bepaalde kennis nodig en hierbij komt zekere kennis tot stand. 
Moederen is daarom een bepaalde manier van denken die Ruddick ‘maternal thinking’ noemt. 
‘Maternal thinking’ krijgt vorm in de praktijk en de praktijk wordt gevormd door deze manier van 
denken. Metafysische attitudes, cognitieve capaciteiten en identificatie van deugden vormen samen 
het denken van een moeder. Moederen is dus een activiteit die bepaalde kennis en vaardigheden 
vereist en deze vaardigheden en kennis kunnen verschillende individuen zich eigen maken wanneer 
zij deelnemen aan die praktijk. ‘Maternal thinkers’ kunnen dus ook andere vrouwen zijn dan de 
biologische moeder en ook een man kan een ‘maternal thinker’ zijn. Verschillende soorten mensen 
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kunnen deelnemen aan de praktijk van het moederen. Wat we hiervan kunnen leren, is dat het 
‘moederen’ niet strikt aan een vrouwelijke biologische moeder toebehoort. 
Wanneer we dat betrekken op de situatie van een moeder met MS, ontstaat er ruimte voor een 
open houding ten aanzien van creatief ouderschap en hulp van anderen. In elk geval kunnen we van 
Ruddick leren dat een biologische, natuurlijke moeder niet de enige is een rol kan spelen in de 
ontwikkeling van haar kind en dat haar beperkingen dus ook niet per definitie moeten betekenen dat 
er niet goed gemoederd kan worden. 
 
3.3.4 Moederen als wederkerig proces 
In de ideologie van het moederschap wordt een hele grote verantwoordelijkheid bij de moeder 
neergelegd. Dit kwam eerder in dit hoofdstuk al naar voren en daar kom ik nu op terug. Door middel 
van het werk van Ruddick en Kittay hebben we geleerd dat een moeder zeker een 
verantwoordelijkheid draagt voor de ontwikkeling van en zorg voor haar kind, maar dat ook de 
wijdere sociale omgeving een verantwoordelijkheid draagt om dat mogelijk te maken. Zorgrelaties 
zijn immers een onderdeel van een groter netwerk van relaties. Ruddick maakt ons duidelijk dat de 
sociale omgeving ook nog eens een rol speelt in het tot stand komen van de eisen en zorg waaraan een 
moeder moet voldoen. 
Waar ik in dit hoofdstuk aandacht aan wil besteden is een derde beïnvloedende factor naast de 
moeder en de sociale omgeving: het kind. Op minder expliciete wijze was het kind in de tot nu toe 
behandelde literatuur ook een belangrijke actor. Het zijn immers de emotionele en lichamelijke 
behoeften van het kind waar de moeder op reageert. In de ideologie van het moederschap lijkt het 
alsof een kind volledig gevormd wordt door de moeder en zij de enige bepalende actor is en daarom 
alle verantwoordelijkheid draagt. Waar rekening mee moet worden gehouden, is dat opvoeding geen 
eenrichtingsverkeer is: 
 
Infants do not perceive their mothers simply as they are in empirical fact. (…) As a 
result, young children inevitably take up and transform their mothers’ real actions in 
unpredictable ways, and the same actions by mothers can have very different effects 
on different children. (Riley, 1983, 73-76) 
 
Emma Stone, feminist en filosoof, beschrijft in haar boek over ‘maternal subjectivity’ hoe de 
verantwoordelijkheid die bij de moeder wordt gelegd alleen maar groeit en zij is kritisch ten aanzien 
van deze verantwoordelijkheid. Moederen is immers een wederkerig proces: een moeder reageert op 
haar kind, maar een kind ook op zijn of haar moeder (Stone, 2012).  
 
(…) the impact of the mother’s actions and affects- as expressed in her bodily 
gestures, habits, tones of voice- is filtered from the start by the child’s individual way 
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of receiving them in light of his or her inborn temperament. (…)  If mothers have an 
enormous impact upon their developing children, then, this impact is very heavily 
mediated. It is therefore wrong to blame mothers for any ills their children suffer. As 
if mothers single-handedly bore responsibility for their children’s entire being. 
(Stone, 2012, 22) 
 
Ondanks dat het wellicht een open deur lijkt, vind ik het belangrijk om dit hier te benoemen. 
Bewustzijn hiervan maakt ons namelijk sensitiever voor alle factoren die van invloed zijn op 
opvoeding en moederen. De ontwikkeling van een kind is geen rechtstreeks product van het handelen 
van een moeder. Opvoeding is een veel complexer fenomeen waarop veel factoren van invloed zijn 
(Ruddick, 1989; Kittay, 1999; Stone, 2012). 
Wel plaats ik een kritische noot bij deze tekst: feministische literatuur bekommerd zich veelal 
om gelijke rechten en gelijkwaardigheid. Het feminisme is vaak gericht op de vrouw als zelfstandig 
bepalend en handelend subject, waarbij een beroep wordt gedaan op autonomie en onafhankelijkheid. 
Ook Stone (2012) richt zich in dit werk op de moeder als subject en zij stelt dat de eisen die aan een 
moeder worden gesteld haar beroven van haar subjectieve identiteit. De zorgethiek doet daarentegen 
juist een beroep op wederkerige afhankelijkheid. Ik hanteer deze literatuur omdat er waardevolle 
zaken aan het licht worden gebracht, maar ik lees deze literatuur wel met een open houding ten 
aanzien van afhankelijkheid en een kritische houding jegens autonomie5. 
 Een zorgethica die wederkerigheid bespreekt met betrekking tot afhankelijkheid in een 
zorgrelatie is Nel Noddings (Sander-Staudt, 2017). Vertrekkend vanuit het perspectief van 
moederschap ziet Noddings zorgrelaties als de basis van het menselijk bestaan en het menselijk 
bewustzijn. In een zorgrelatie onderscheidt Noddings twee partijen: ‘one caring’ en de ‘cared-for’. In 
deze relatie hebben beide partijen in bepaalde mate de verplichting om op wederkerige wijze zorg 
voor elkaar te dragen en elkaar moreel te ontmoeten, al doen ze dat wel op een andere manier 
(Noddings, 1984; Sander-Staudt, 2017). Dit betekent dus niet dat beide partijen in dezelfde mate zorg 
dragen voor elkaar. Noddings (1984) stelt dat de reikwijdte van de zorgplicht het grootst is jegens 
anderen die in staat zijn tot het aangaan van een wederzijdse relatie. Dus hoe groter de wederkerigheid 
van een zorgrelatie, hoe verder de zorg van de ‘one caring’ voor de ‘cared-for’ rijkt. 
Voor de relatie tussen moeder en kind betekent dit dat een kind een zekere morele 
verplichting heeft jegens zijn of haar moeder. Een grote wederkerigheid binnen de moeder-kind relatie 
is dus belangrijk. Een moeder moet dus niet alleen sensitief zijn voor haar kind, maar een kind ook 
sensitief voor de moeder. Wat wij hier voor dit onderzoek uit kunnen halen is een hogere sensitiviteit 
voor die wederkerigheid wanneer we de zorgrelatie van moeder en kind interpreteren en analyseren. 
                                                   
5 De rol van autonomie in een zorgrelatie komt veelal aan bod in de zorgethische literatuur. Het feit dat ik 
kritisch ben tegenover autonomie vraagt eigenlijk om een verdere uiteenzetting hiervan, maar helaas is hier geen 
ruimte voor en beperk ik mij tot het opmerken van de kritische houding. 
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3.3.5 Contextualiteit en moraal 
Een uiterst belangrijk begrip binnen de zorgethiek is contextualiteit. Omdat ‘het goede’ in 
(zorg)praktijken en geleefde ervaringen wordt gezocht, is de particulariteit van deze situaties erg 
belangrijk. Wanneer wij ervaringen en praktijken willen begrijpen zoals zij zich voordoen, dan moet 
dit altijd in hun context worden begrepen. Daarom wil ik hier aandacht besteden aan verschillende 
lagen van context die een rol spelen in het zorgen voor elkaar. 
 In de loop van dit hoofdstuk is duidelijk geworden dat er goede argumenten zijn op basis 
waarvan we kunnen stellen dat moederen wel degelijk tot brede sociale dimensies toebehoort. Toch 
wordt het moederschap nog steeds strikt aan de privésfeer toegekend. Hoe komt dit? Joan Tronto 
(1993) beschrijft in haar boek ‘Moral Boundaries’ dat de moraal altijd in een bepaalde context tot 
stand komt: “Moral life is not a distinct and autonomous realm of human endeavor; it arises out of 
the ongoing practices of a group of people. Morality is always contextual and historicized, even when 
it claims to be universal” (Tronto, 1993, 62). Indien we willen begrijpen waarom er in het politieke en 
sociale domein geen ruimte lijkt te zijn voor de ‘vrouwen moraal’ en de praktijken die daarbij horen, 
stelt Tronto, dan moeten we naar de (machts)structuren in de maatschappij kijken (Tronto, 1993). Een 
structurele verandering op politiek en maatschappelijk niveau is nodig om ruimte te creëren voor 
vrouwen op de morele en politieke agenda (Tronto, 1993). 
 Een brede definitie van zorg kan hierbij helpen. “Too often, care is described and defined as 
a necessary relationship between two individuals, most often a mother and child” (Tronto, 1993, 
103). Deze smalle benadering beperkt zorg tot een dyadische en individualistische relatie. Tronto 
introduceert een brede definitie van zorg die ertoe kan leiden dat zorg(relaties) betrokken worden in 
het publieke domein: 
 
On the most general level, we suggest that caring be viewed as a ‘species activity that 
includes everything that we do to maintain, continue, and repair our ‘world’ so that 
we can live in it as well as possible.’ That world includes our bodies, our selves, and 
our environment, all of which we seek to interweave in a complex, life-sustaining web. 
(Tronto, 1993, 103) 
 
Wat we uit deze benadering van zorg kunnen halen, is dat zorg niet beperkt is tot één op één relaties 
waar aan een lichamelijke zorgbehoefte moet worden voldaan, maar dat al ons handelen dat 
betrekking heeft op het in stand houden of verbeteren van onze leefwereld tot zorg behoort. Dit helpt 
ons om zorg te begrijpen als sociaal en politiek fenomeen en zorgrelaties breder te interpreteren dan 
strikt privé. 
 Het ‘life-sustaining-web’ waar Tronto van spreekt attendeert ons op de bredere context waar 
onze zorgrelaties deel van uitmaken. Een zorgrelatie is verweven in een complex netwerk van andere 
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zorgrelaties (Tronto, 1993). Het netwerk waarvan wij en onze zorgrelaties deel uitmaken is daarom 
breed. Daaruit volgt dat wij in het zorgen voor elkaar ook een broep kunnen doen op dat netwerk. 
Voor een moeder met MS zou dit kunnen betekenen dat zij hulp mag en kan vragen en aanvaarden. 
 Naast het gegeven dat een zorgrelatie geplaatst kan worden in een bredere context van 
meerdere zorgrelaties die met elkaar verweven zijn, wordt de benodigde zorg ook in context bepaald. 
Een kind wordt op een bepaald moment in een bepaalde eeuw in een bepaalde cultuur onder bepaalde 
omstandigheden geboren en opgevoed. Al deze, en nog vele anderen, factoren en omstandigheden 
hebben invloed op waar het kind behoefte aan heeft. Een factor die invloed heeft, is bijvoorbeeld de 
MS waar een moeder aan lijdt dit haar in bepaalde opzichten beperkt. Deze omstandigheid vormt dan 
de context waarbinnen zorg plaats vindt. Goede zorg wordt onder deze omstandigheden gevormd door 
zo te handelen dat de leefwereld zo goed mogelijk in stand wordt gehouden en gevormd, zodat er zo 
goed mogelijk in kan worden geleefd. 
 Door bewustzijn van contextualiteit kunnen we sensitiever zijn voor de particulariteit van 
situaties. Door dit in acht te nemen zijn we beter in staat om te kijken naar wat de juiste zorg is 
gegeven een particuliere situatie, in plaats van het opleggen van idealen. Met dit bewustzijn verdiep ik 
mij in de eigen ervaringen van moeders met MS. 
 
3.4 Sensitizing concepts 
Op basis van bovenstaand theoretisch kader en eigen inzicht heb ik een aantal ‘sensitizing concepts’ 
geformuleerd. Dit zijn geen thema’s om de empirische data te kaderen, maar topics die als hulpmiddel 
kunnen dienen om de aandacht van mij als onderzoeker gedurende het onderzoek te kunnen blijven 
aanscherpen (Bowen, 2006). 
 
3.5 Conclusie 
In dit hoofdstuk heb ik verschillende theoretische inzichten aangehaald om een (zorgethisch) beeld te 
scheppen van normativiteit rondom moederschap en hoe dit fenomeen benaderd kan worden. Ik ben 
tot vijf kritische inzichten gekomen die mij zullen helpen mijn focus te bepalen en behouden tijdens 
het onderzoek. Allereerst is het de ideologie van het moederschap die helpt om huidige bestaande 
normatieve ideeën scherp te stellen. Vervolgens zorgen Kittay en Ruddick voor bewustzijn van de 




Sociale omgeving Sociaal vangnet 
Verantwoordelijkheid Idealen 
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afhankelijkheid. Ik ben mij hierdoor bewust van de wederkerige kwetsbaarheid en de rol die de 
sociale omgeving speelt in het vormen van de zorgvraag, zeker op het gebied van een ‘sociaal 
aanvaardbare’ ontwikkeling. Door inzichten in de wederkerigheid van een zorgrelatie en de input van 
Noddings heb ik oog voor het kind als actor in de zorgrelatie en tot slot helpen de inzichten met 
betrekking tot contextualiteit bij het plaatsen, begrijpen en interpreteren van de zorgrelatie in diens 
context.  
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4. METHODE 
Dit hoofdstuk begint met een korte uiteenzetting van de onderzoeksbenadering en de relatie ervan tot 
zorgethiek, gevolgd door de gekozen methode, de casusdefinitie en de onderzoekseenheid. Daarna 
leest u een beschrijving van de dataverzameling en data-analyse. Ik sluit af met ethische 
overwegingen en kwaliteitscriteria. 
 
4.1 Onderzoeksbenadering - Fenomenologie 
Voor dit zorgethische onderzoek wordt gebruik gemaakt van een fenomenologische methode. 
Fenomenologie stelt de (bewuste) ervaringen van personen centraal en poogt menselijk gedrag te 
begrijpen, beschrijven en interpreteren vanuit het perspectief van de onderzochte persoon en kijkt 
hierbij naar ervaringen zoals deze zich aandienen in onze “leefwereld” (Finlay, 1999, p. 299; Smith, 
2016, p. 2). Het doel van de fenomenologie is deze ervaringen te begrijpen, in plaats van ze te willen 
verklaren (Finlay, 1999; Creswell, 2017). 
Kenmerkend voor de fenomenologie is een open houding waarbij de onderzoeker zijn natural 
attitude (Finlay, 2008) tijdelijk probeert te beteugelen (bridling) om open te staan voor de ervaring 
van de ander (Finlay, 2011; Van Wijngaarden, 2015). Een fenomenologische benadering is uitermate 
geschikt voor dit onderzoek omdat het mij helpt om een begrip te vormen van de geleefde ervaringen 
van moeder-zijn van vrouwen met MS, zoals zich dat in hun beleving ontvouwt. 
 
4.2 Onderzoeksmethode – Interpretative Phenomenological Analysis  
Vaak ligt in fenomenologisch onderzoek de focus op een fenomeen, waarbij een reeks individuele 
ervaringen (doxa) inzicht bieden in de geleefde ervaring van een fenomeen (aletheia) die in een 
essentie wordt omgeschreven (Van der Meide, 2016). Omdat dit onderzoek meer gefocust is op 
individuele persoonlijke ervaring dan het omschrijven van de essentie van een fenomeen heb ik voor 
dit onderzoek gekozen voor de Interpretative Phenomenological Analysis (hierna: IPA). 
IPA is een kwalitatieve methode om persoonlijke geleefde ervaringen gedetailleerd te 
onderzoeken (Smith, Flowers & Larkin, 2009; Smith & Osborn, 2015).  Het is een dynamisch proces 
tussen onderzoeker en respondent en hierbij wordt het onderzoek erkend als interpretatieve 
onderneming, omdat mensen betekenis gevende wezens zijn (Smith & Osborn, 2015). Ervaringen 
worden beschreven zoals ze zich voordoen in de leefwereld van de respondent, in plaats van een 
weergave van reeds bestaande theorie hierover (Smith & Osborn, 2015). In tegenstelling tot het 
genereren van feitelijke theorieën is het doel inzicht te geven in deze individuele ervaringen (Smith, 
2004; 2008). 
Bij IPA staat Husserl’s concept van ‘bracketing’ centraal, wat betekent dat de onderzoeker 
diens eigen vooronderstelling tijdelijk parkeert. Ik heb mij voor dit onderzoek echter gefocust op het 
eerdergenoemde ‘bridling’, omdat het volledig buiten spel plaatsen van eigen ideeën niet mogelijk is 
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(Finlay, 2008; Meide, Olthuis & Leget, 2015). Middels ‘bridling’ heb ik gepoogt met een zo open 
mogelijke houding de ervaringen van mijn respondenten te begrijpen en reflexief met mijn eigen 
ideeën om te gaan.  
 
4.3 Casusdefinitie en onderzoekseenheid 
In dit onderzoek heb ik mij gericht op de geleefde ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met MS 
en daarom vormen deze vrouwen ook mijn onderzoekseenheid. Ik heb mij gericht op moeders met 
jonge kinderen, tussen de 2 en 16 jaar. Ik heb gekozen voor kinderen vanaf 2 jaar omdat uit onderzoek 
blijkt dat de intensiteit van MS kan verhogen in de eerste periode na de zwangerschap (Confavreux 
et.al, 1998; Vukusic, et. al., 2002). Om de ervaringen van mijn respondenten toch enigszins met 
elkaar te kunnen vergelijken heb ik ervoor gekozen deze periode buiten mijn onderzoek te houden. 
Ook heb ik gekozen voor moeders van jonge kinderen omdat ik mij richt op normativiteit in de 
context van onze hedendaagse maatschappij6. 
 Omdat ik onderzoek doe naar de geleefde ervaringen van moeder-zijn is mijn 
onderzoeksetting de leefwereld van deze vrouwen. Daarom hebben de diepte-interviews bij voorkeur 
bij de moeder thuis plaats gevonden: de omgeving waar zij het meest van de tijd moederen. Voor IPA 
wordt doorgaans gebruik gemaakt van semigestructureerde diepte-interviews waarin de dialoog tussen 
de onderzoeker en respondent een belangrijke factor is (Smith et. al., 2009). Deze semigestructureerde 
vragenlijst in te vinden in bijlage 5.  
 
4.4 Dataverzameling 
Om mij te kunnen focussen op de diepgang en rijkheid van data heb ik ervoor gekozen mij te 
beperken tot een klein aantal vrouwen. Dit heeft mede te maken met het verkennende karakter van het 
onderzoek en de beperkte tijd waarbinnen het onderzoek heeft plaatsgevonden. In eerste instantie heb 
ik geprobeerd respondenten te werven via de MS-poli in het Elizabeth Tweesteden Ziekenhuis in 
Tilburg. Hiervoor is mijn onderzoekvoorstel ingediend bij de Medisch Ethische Commissie en is mijn 
onderzoek als niet WMO plichtig verklaard (bijlage 3). Na ontvangst van deze verklaring heb ik via 
Prof. Dr. Visser, neuroloog in het Elisabeth Tweesteden Ziekenhuis en tevens tweede beoordelaar van 
deze thesis, ingang verworven tot de poli. Hier heb ik mijn informatiebrief achtergelaten en zo 
gepoogd respondenten te werven. 
Toen dit helaas geen respons opleverde heb ik mij gericht tot de redactie van het MSWeb7. 
Middels een door de redactie geplaatste oproep op de voorpagina van MSWeb en hun 
Facebookpagina heb ik heel veel respons gekregen. Via de mail ben ik door veel vrouwen benaderd. 
Als vervolgstap stuurde ik hen mijn informatiebrief (zie bijlage 4). Op basis van de respons die ik 
                                                   
6 Ik realiseer mij dat ik mij hier beperk tot een kleine groep vrouwen, hier zal ik dan ook op reflecteren in het 
laatste hoofdstuk waar ik de kwaliteit van het onderzoek bespreek. 
7 Een link naar de website is te vinden in de literatuurlijst bij de niet-wetenschappelijke bronnen. 
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daarop kreeg met reacties van vrouwen die nog steeds mee wilde maken ben ik afspraken gaan 
maken. Op deze manier heb ik zes interviews ingepland waarvan ik vijf8 interviews heb afgenomen. 
Hiervan zijn vier interviews bij de moeders thuis afgenomen, het vijfde interview heeft elders 
plaatsgevonden op een door de respondent uitgekozen plek9. 
Zoals hierboven beschreven wordt bij IPA meestal gebruik gemaakt van semigestructureerde 
vragenlijsten. Ondanks dat dit structuur biedt heb ik ervaren dat het mij afleidt van het luisteren. Ik 
had altijd een overzicht bij me om op terug te vallen maar de interviews zijn voornamelijk volledig 
open gesprekken geweest. Op deze manier kon ik mij beter focussen op wat er precies verteld werd en 
kon ik mij beter inleven. Ik stond zo meer open voor de eigen ervaringen van de respondenten en was 
ik minder opzoek naar concrete antwoorden op mijn eigen vragen. Tevens zorgde het voor hele open 
en ontspannen gesprekken wat bijdroeg aan de dialogische gespreksvorm die in IPA belangrijk is.  
 
4.5 Data-analyse 
De opnames van de interviews zijn uitgewerkt in transcripten en vervolgens geanalyseerd. Bij deze 
analyse hebben de vier fases die Smith & Osborn (2007) beschrijven als leidraad gediend. Ik spreek 
van een leidraad omdat vier opeenvolgende fases een lineair proces doet vermoeden. 
Fenomenologisch onderzoek is echter een dynamisch proces tussen onderzoeker en data en zo is dat 
ook door mij als onderzoeker ervaren. De fases hebben als tool gediend om de data te benaderen. 
Tijdens het analyseren is er soms heen en weer gehopt tussen verschillende fases en soms 
teruggegrepen op een eerdere fase. Omdat het een dynamisch proces is tussen onderzoeker en data 
moet de onderzoeker zich bewust zijn van eigen oordelen en interpretaties (Smith & Osborn, 2007). 
Daarom zijn gedurende het gehele proces memo’s bijgehouden waarin kritisch wordt gereflecteerd op 
het proces wat de onderzoeker ondergaat. 
 
Fase 1 
Allereerst zijn de transcripten los van elkaar meerdere keren doorgelezen. Op deze manier werd de 







                                                   
8 Oorspronkelijk had ik zes interviews ingepland staan. Helaas heb ik er uiteindelijk een af moeten zeggen 
wegens ziekte aan mijn kant. Dit is in overleg met mijn thesis begeleidster gegaan. 
9 Deze dame initieerde zelf om ergens in de buurt van het station af te spreken, omdat dit voor ons beide goed 
bereikbaar zou zijn. Zij had een rustig café uitgezocht waar wij goed hebben kunnen praten.	
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Fase 2 
In deze fase heeft de onderzoekers open codes10 toegekend aan fragmenten uit het transcript. Hierbij is 
de onderzoeker zo dicht mogelijk bij de ervaringen van de respondenten gebleven. De codes dienen 
enkel als label om met de data te kunnen werken. 
 
Fase 3 
Vervolgens is er gezocht naar overkoepelende thema’s aan de hand van de toegekende codes. Deze 
thema’s dienen als basis voor het beschrijven van de ervaringen en deze te kunnen begrijpen. Dit is 
gedaan door het categoriseren van de codes en aan deze categorieën thema’s toe te kennen 
 
Fase 4 
In de laatste fase zijn de thema’s uit de verschillende interviews vergeleken en geanalyseerd. Bij deze 
analyse is gekeken naar overeenkomsten en verschillen tussen de gevonden thema’s. Aan de hand 
daarvan is de kern van de ervaring weergegeven in een zo rijk mogelijke beschrijving hiervan, welke 
te vinden is in hoofdstuk 5. Hierbij heeft de onderzoeker constant kritisch gekeken naar eigen 
oordelen en is de onderzoeker telkens teruggegaan naar de originele transcripten om dicht bij de 
werkelijke data te blijven. Op deze manier is gepoogd een zo rijk mogelijke weergave van de geleefde 
ervaring weer te geven. 
 
4.6 Ethische overwegingen 
Wanneer er onderzoek wordt gedaan is integriteit altijd belangrijk. Nog belangrijker is dit wanneer de 
geleefde ervaringen van individuen centraal staan zoals in dit onderzoek. 
Daarom is dit onderzoek allereerst gekeurd door de medisch ethische toetsingscommissie 
alvorens respondenten te benaderen. De uit het onderzoek verkregen data wordt tijdens en na het 
onderzoek bewaard op een beveiligde cloud en enkel teneinde dit betreffende onderzoek gebruikt. 
Omdat het welzijn van de respondenten ten alle tijde voorop staat heb ik dat op verschillende 
manieren willen waarborgen. Ten eerste door het plaatsen van een oproep op een openbare pagina 
waarna respondenten op basis van eigen behoefte daarop konden reageren. Door middel van een 
informatiebrief zijn zij op de hoogte gesteld van het onderwerp en wat er al dien niet verwacht wordt 
bij een deelname. Pas na het beantwoorden van overige vragen is het contact gericht op het maken van 
een afspraak. 
De respondenten waren ten alle tijden van het onderzoek vrij om hun deelname te stoppen 
zonder zich daarvoor te hoeven verantwoorden. Ook tijdens het afnemen van het interview waren zij 
vrij om vragen onbeantwoord te laten indien gewenst. Tijdens de interviews is expliciet gevraagd of 
                                                   
10 Coderen is een vorm van structureren en daarbij bestaat altijd het gevaar te reduceren. Het toekennen van 
codes heb ik daarom zo zorvuldig mogelijk gedaan. De codes zullen puur als hulpmiddel dienen om de 
verschillende ervaringen te begrijpen 
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respondenten zich op hun gemak voelde, of zij de vragen niet vervelend vonden en indien zij 
geëmotioneerd raakte was er ruimte voor een stilte en werd gevraagd of zij zich hier goed bij voelde. 
Indien respondenten in het interview informatie gaven die zij niet in het verslag verwerkt wilden 
hebben is aan deze wens voldaan. In de informatiebrief was aangegeven dat interviews bij voorkeur 
werden opgenomen. Vervolgens is dit in het contact voorafgaand aan de afspraak ook 
gecommuniceerd en vlak voor het interview nogmaals gevraagd. 
Alle respondenten hebben mijn e-mailadres en telefoonnummer voor het geval zij na afloop 
van het interview nog vragen of aanvullende informatie hadden. Ook is gevraagd of zij het 




Omdat volledige objectiviteit niet mogelijk is ligt de focus in de fenomenologie op ‘rigour’ (Finlay, 
2011), wat gaat over de innerlijke logica, informatierijkheid en coherentie met onderliggende 
filosofie. Onderzoek dient een bijdrage te leveren en levendig, evocatief en verdiepend te zijn (Finlay, 
2011). Foutloos, objectief onderzoek met afwezigheid van bias is niet alleen onmogelijk, maar 
ondermijnd ook de waarde van de onderzoeker. Ik heb mij daarom voornamelijk gericht op 
‘credibility’, wat gaat over interne betrouwbaarheid en op ‘confirmability’, wat inhoudt dat mijn 
resultaten integer moeten zijn en representatief voor de onderzochte doelgroep. Heel belangrijk is ook 
‘fairness’, wat inhoudt dat ik eer doe aan de verschillende perspectieven, waarden en behoeftes van de 
participanten (Johnson & Parry, 2015; Schwandt, 2007). Deze kwaliteitscriteria wil ik waarborgen 
door het consequent bijhouden van memo’s en ‘bridling’ verslagen (Johnson & Parry, 2015; Finlay, 
2008).  
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5. BEVINDINGEN 
In dit hoofdstuk bespreek ik de bevindingen die voort zijn gekomen uit het empirisch onderzoek: de 
(analyse van de) interviews. Bij het analyseren van de transcripten zijn vijf hoofdthema’s naar voren 
gekomen: ‘het ervaren van beperking’, ‘het gevoel er niet (bij) te kunnen zijn’, ‘het gevoel er wel te 
kunnen zijn’, ‘zingeving in het moederen en zingeving naast het moederen’ en ‘het ervaren van steun 
en (on)begrip’. Deze thema’s vormen de structuur aan de hand waarvan de bevindingen zijn 
weergegeven. Ik wil benadrukken dat de geleefde ervaring van het moederen niet bestaat uit vijf op 
zichzelf staande facetten. Het risico van het toedienen van thema’s is dan ook een reductie van de 
rijkheid van de ervaringen en de verwevenheid van deze thema’s. Wat mij bij de analyse namelijk 
direct op viel is de hoge mate waarin deze thema’s elkaar aanvullen en verrijken en in alle opzichten 
verweven zijn. Daarom nodig ik u als lezer uit om open te staan voor deze verwevenheid. 
 
5.1 Het ervaren van beperkingen 
Een belangrijk kenmerk van MS is dat het gepaard gaat met beperkingen. Zo krijgen ook moeders met 
MS te maken met beperkingen. Hoewel deze beperkingen niet enkel en specifiek betrekking hebben 
op moeders, kunnen deze beperkingen wel degelijk invloed hebben op het moederen. De mate waarin 
MS-patiënten te maken krijgt met beperking zijn onderling zeer verschillend. Dit hangt af van de 
vorm van MS11 en zelfs wanneer verschillende patiënten lijden onder de zelfde vorm van MS, dan kan 
dit op zeer uiteenlopende wijzen verlopen. In eerste instantie kregen de meeste vrouwen te maken met 
gevoelsstoornissen en tintelingen, welke vaak de aanleiding waren om met een arts in gesprek te gaan. 
Daar waar deze gevoelsstoornissen en tintelingen soms als storend of ‘irritant’ worden ervaren, zijn 
het niet per se beperkingen. 
 
5.1.1 Mobiliteit 
Mobiliteit speelt een belangrijke rol. Alle moeders die ik heb gesproken zijn nog mobiel12, wel is een 
van de moeders voor langere afstanden afhankelijk van een scootmobiel. Ondanks dat zij beperkt is in 
haar eigen vermogen om zichzelf te verplaatsen, ervaart zij haar scootmobiel als een enorme vrijheid, 
ook in het moeder zijn: 
 
Ik kreeg een scootmobiel... Nou wat dat niet voor mij heeft betekend! Maar, 
ook dat ik gewoon mijn kinderen met de scootmobiel zelf naar school kon 
                                                   
11 De meeste respondenten lijden aan RRMS (Relapse Remitting MS). Omdat enkel hebben aangegeven dit 
lieverd niet benoemd te hebben in het rapport, is dit het enige punt waarop ik uitspraak doe over de vormen van 
MS waar verschillende respondenten onder lijden. 
12 Dit heeft hoogstwaarschijnlijk een grote invloed op de ervaring van moeder-zijn met MS. De ervaring zal 
vermoedelijk heel anders zijn voor moeders niet meer mobiel zijn. Dit is belangrijk voor mogelijk 
vervolgonderzoek, hier besteed ik later aandacht aan. 
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brengen... eentje voorop, eentje achterop... ik kon weer met ze naar school, 
ze vonden het fantastisch! 
 
Mobiel zijn betekent dat de mogelijkheid om dingen buiten de deur te doen nog steeds bestaat. 
Alhoewel lichamelijke mobiliteit niet altijd betekent dat de mogelijkheden onbeperkt zijn: “Maar het 
heeft vooral wel invloed op mijn energie eigenlijk, dat is het belangrijkste punt. Ook wat cognitieve 
problemen en wat verminderde spierkracht, maar ik ben nog wel mobiel, dat is hartstikke fijn! Ik ben 
wel volledig arbeidsongeschikt”. Het is daarom de beperkte energie die het meeste invloed heeft. “Als 
ik zou kunnen wat ik zou willen dan zou ik eindeloos fietsen en voetballen en de tuin doen maar ja... 
dat kan gewoon niet” vertelde een moeder mij. Dit heeft bij haar niet te maken met beperkte 
lichamelijke mobiliteit door spierzwakte, maar ze heeft er simpelweg de energie niet voor. 
 
5.1.2 Vermoeidheid, energie en cognitie 
De vermoeidheid, het lage energieniveau en cognitieve problemen worden als het meest beperkend 
ervaren: “toen had ik echt uitputtingsaanvallen, dat ik echt 48 uur op bed lag... plat... kon ik geen licht 
verdragen, geen geluid, niets”. Dit is een voorbeeld van een hele concrete beperking die interfereert 
met haar moederen. Dit resulteerde er voor haar namelijk in dat zij op dat moment niet voor haar 
kinderen kon zorgen. Een moeder van drie kinderen vertelt me hoe taken, die eerst zo eenvoudig en 
vanzelfsprekend waren, haar nu uitputten en veel van haar vragen: 
 
Net heb ik de kinderen naar school gebracht... Dat is voor mij best wel een 
intensieve activiteit, terwijl ik dat voorheen deed en dan ging ik daarna 
gewoon werken. Maar ik heb heel erg moeite met prikkels verwerken en 
vooral op zo’n schoolplein en drukke gang en ik moet er dan twee 
wegbrengen en allebei hebben ze nog een paar instructies nodig, weet je. En 
dan vraagt iemand mij ook nog wat ondertussen of ik moet nog een 
speelafspraakje maken. Daarna... terwijl het maar tien minuten duurt... dan 
ben ik al wel redelijk klaar zeg maar... 
 
Gelukkig vinden veel moeders de tijd om uit te rusten wanneer de kinderen op school zijn, zodat zij 
na schooltijd weer kunnen functioneren. Toch ligt uitputting constant op de loer en soms is het 
gewoon te veel: “Soms eet ik in het weekend ook boven, omdat ik dan echt even mijn rust moet 
pakken. Dan eet ik even alleen. Dat speelt op zich alleen in het weekend”. Dit gebeurt voornamelijk 
wanneer ze overprikkeld is. Ze heeft twee zoons in de pubertijd en doet daarbij nog voetbalactiviteiten 
en dit leidt er soms toe dat zij geen andere keus heeft dan zich even af te zonderen van haar gezin. 
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Ja als ik echt iets heel enthousiasts doe dan duurt dat een paar dagen om 
weer een beetje bij te komen en anders is het de volgende dag wel weer 
beter. Vooral in het weekend als we compleet zijn als gezin er er veel 
voetbal activiteiten zijn ja... dan is het aan het eind van de middag gewoon 
klaar. 
 
Uitgeput eindigt ze dan op de bank. Om veel te kunnen doen op het ene moment, kan ze minder doen 
op het andere moment. Dit geld voor veel moeders: ze moeten goed nadenken over hoe ze hun tijd en 
energie verdelen. 
Naast dit lage energieniveau hebben veel van de moeders die ik heb gesproken heb last van 
cognitieve problemen. Dit maakt veel alledaagse situaties ingewikkelder en heeft veel invloed op hun 
dagelijkse praktijken. Een moeder vertelde mij dat ze soms helemaal niet meer helder kan denken: 
 
Ik krijg dan een soort mist in mijn hoofd en ik kan niet meer helder 
denken... En ja, het is heel vermoeiend en het beperkt mij in mijn werk en in 
mijn dagelijkse dingen en de zorg voor mijn gezin. 
 
Het beperkt haar, omdat het soms om de meest simpele zaken gaat: “Maar niet alleen bij moeilijke 
wiskundige vraagstukken of zo, ook gewoon voor planning, van wanneer doe ik wat, in welke 
volgorde doe ik dat, wat moet ik allemaal doen...”. Deze beperkingen hebben een grote invloed op hoe 
de dagelijkse praktijken lopen. Het put haar uit, wat het zorgen voor de kinderen soms lastiger maakt. 
Ook leidt het bij verschillende moeders tot overprikkeling en het slecht kunnen verwerken van 
prikkels. “Cognitieve problemen dat is mijn geheugen en mijn concentratie en ik kan soms ook heel 
slecht tegen prikkels. Dan moet ik me echt even daar van afsluiten en rust pakken” vertelde een 
moeder mij. Dit zorgt er bij haar bijvoorbeeld voor dat boodschappen doen op zaterdag echt niet gaat. 
Ook zorgt het ervoor dat zij keuzes moet maken in de activiteiten die zij wel of niet kan doen met haar 
kinderen. 
 
5.1.3 Mogelijkheden in plaats van beperkingen 
Opvallend is de positieve houding waarmee deze moeders met hun beperkingen omgaan. Ik vroeg of 
ze er weleens boos of verdrietig om zijn. “Ik denk niet heel erg na over dat ik het jammer vind of zo, 
want natuurlijk is het jammer, maar daar heb ik niks aan” zei een van de moeders. Een focus op wat er 
wel haalbaar en mogelijk is binnen de omstandigheden in bij de vrouwen terug te zien. Toen ik het 
haar vroeg zei een moeder van drie jonge kinderen het volgende: 
 
Ik probeer maar gewoon te denken van ‘hoe kan ik het nou met dit gegeven, 
zo goed mogelijk doen?’ en met zo goed mogelijk bedoel ik dan: als ik 
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vanavond, als iedereen op bed ligt, als ik dan terugkijk en denk ‘nou, goede 
dag gehad! Alles liep soepel, ik heb alles gedaan wat ik wilde doen. En weet 
je, op een manier dat ik ook niet helemaal uitgeput ben of zo’. 
 
Denken in mogelijkheden in plaats van in beperkingen is bij alle moeders zichtbaar. Leren en 
ontdekken wat wel en niet kan, door gewoon maar te doen: 
 
Soms dus door over mijn grens te gaan en soms door er echt wel even over 
na te denken. Dat we het allemaal wel willen, maar dat het niet kan. (…) Ja 
ik heb natuurlijk heel erg beperkte energie en uhm... heb nu geleerd 
waardoor ik heel moe word en wat ik kan doen om te zorgen dat ik de dag 
door kom en alles wat ik wil doen kan uitsmeren over de dag. 
 
Zo ervaren de moeders zelf wat hun beperkingen zijn, maar vooral ook wat hun mogelijkheden en 
alternatieven zijn. Een van de moeders ging bijvoorbeeld altijd graag wandelen, maar weet van 
zichzelf dat dit niet te lang kan. Dus wanneer iemand haar vraagt om te wandelen zoekt ze een 
alternatief dat in het midden ligt: 
 
Als mijn vriendinnetje tegen mij zegt: “Hey, we gaan 10 km snelwandelen”, 
dan zeg ik bij voorbaat al: “ik ga niet mee, want dat red ik niet”. Maar dat 
maakt me ook niet uit. (…) Ik kan niet 10 km lopen, maar ik kan wel 1 km. 
Dan zeg ik: “Ik loop een stukje met je mee, en daarna ga ik de andere kan 
op” (…) En wat ik nog wel heel goed kan is fietsen. Dus als ik echt heel 
moe ben en geen zin heb om te lopen, doe ik alles met de fiets. 
 
Met een positieve houding zoeken de moeders naar de mogelijkheden die ze wel hebben, zowel in het 
moederen als in al hun andere doen en laten. “Hoe kan ik ondanks de MS toch een zo leuk mogelijk 
leven leiden en alles zo goed mogelijk doen”. 
 
5.2 Het gevoel er niet (bij) te kunnen zijn 
5.2.1 Het gevoel te kort te schieten 
Het kwam bij het vorige thema al naar voren: moederen met MS betekent omgaan met beperkingen en 
geregeld dingen moeten laten die andere moeders wel kunnen. Dit resulteert er voor veel moeders in 
dat zij bepaalde activiteiten moet laten, sportwedstrijden niet bij kunnen wonen of aan andere 
bezigheden van hun kinderen niet deel kunnen nemen. Dit zorgt voor het mislopen van ervaringen die 
zij wel erg belangrijk vinden: 
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Ja dat ik gewoon dingen zoals bijvoorbeeld fietsen, dat had ik graag gewild 
met de kinderen ja. Gewoon naar het zwembad fietsen, dat kon ik niet. En 
toen ze nog te klein waren om zelf te fietsen, toen… dan maar een groot bad 
in de achtertuin weet je. 
 
Dit kan ervoor zorgen dat ze een gevoel ervaren tekort te schieten. Een van de moeders legde me uit 
dat te veel inspanning haar overprikkeld kan maken en dat kan leiden tot een humeur wat haar gezin 
en kinderen beïnvloedt:  
 
Dat ik soms bijvoorbeeld zwaar overprikkeld ben en ongezellig. Dat is 
weleens vervelend voor je gezin, dat je over je eigen grenzen heen bent 
gegaan. Ook al is het vaak in verband met dat gezin, maar dan hebben ze 
even een moeder die niet meer leuk is. Dan is het even slim dat ik boven ga 
zitten denk ik. 
 
Er lijkt een bepaalde onzekerheid mee gepaard te gaan, omdat de MS-klachten niet alleen de moeder 
als persoon beïnvloeden, maar ook het gezin en de kinderen er last van kunnen hebben: 
“Ik vind het gewoon heel vervelend dat een ander daar dan last van heeft. Dat het er niet gezelliger 
van wordt” legde een moeder van twee zoons uit. “Ik denk dat het voornaamste waar die jongen onder 
lijden is dat ik in de stress kan schieten omdat ik dingen niet meer overzie” ging ze verder. “Voor de 
rest denk ik dat ze een boel aan mij hebben en ze een beroep op mij kunnen doen en dat ik er ben”. De 
moeders ervaren dat ze niet in alle opzichten optimaal kunnen moederen, maar ook dat het voor de 
kinderen misschien wel helemaal niet zo erg is dat mama niet alles kan en dat zij er zelf meer onder 
lijden dan de kinderen. “Ik denk wel dat ik het zelf zwaarder vind dan dat zij daar daadwerkelijk last 
van hebben gok ik” zei een van de moeders. 
De concentratieproblemen, de vermoeidheid en de prikkelbaarheid lijken zaken te zijn waar 
vooral de moeders zelf problemen aan ondervinden en als lastig ervaren. Zij lijden eronder omdat ze 
niet kunnen functioneren zoals zij dat het liefste zouden willen doen: ze kunnen niet in alle opzichten 
te moeder zijn die ze willen zijn: 
 
Ik vind soms dat ik er niet ben, omdat ik een kort lontje heb of weinig 
energie heb om ontzettend consequent te zijn. Omdat je uit pure 
vermoeidheid denkt ‘laat maar’. Dus bepaalde dingen die aan goed 
moederschap kleven lukken niet. Ik dat het allerbelangrijkst is, dat je heel 
veel van je kinderen houdt en dat je ze wilt helpen en er voor ze wilt zijn. Ik 
denk dat dat in de basis het allerbelangrijkst is: dat je ze goed begeleid. 
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5.2.2 Het gevoel dingen te missen 
Goede begeleiding is een onderdeel van moederen waar alle moeders veel waarde aan hechten en 
waar zij zich allemaal verantwoordelijk voor voelen. Dit lijkt als de basis te worden ervaren waar 
kinderen het meest behoefte aan hebben. Dingen moeten missen is daardoor vooral een gemis wat de 
moeders zelf ervaren. De moeders beschrijven ieder dat kinderen weerbare wezens zijn die zich vrij 
gemakkelijk aanpassen. 
 
Ze weten niet beter en als jij hun moeder bent, dan hebben ze dat gevoel bij 
je, en niet het gevoel ‘ze kan niet lopen’, maar op een gegeven moment 
kwam mijn oudste zoon thuis met “mam bij Thomas”, dat was zijn vriendje, 
“hebben ze helemaal geen hulp, wat raar” (…) Of dat ze het gek vonden dat 
die andere moeders ’s middags niet gingen slapen. 
 
Op dit soort momenten is het belangrijk dat je het je kinderen uitlegt, vertelden de moeders. Dit houdt 
in dat je uitlegt dat je ziek bent en niet beter wordt, maar ook niet dood gaat. Belangrijk is het hierbij 
dat het elke keer in taal wordt uitgelegd die bij de kinderen past. Kinderen begrijpen dan veel meer 
dan je denkt en kunnen goed met situaties om gaat, lieten veel van de moeders mij weten. 
  
Het kost veel energie, met name de cognitieve problemen die op een 
gegeven moment kunnen ontstaan en ook de lichamelijke, maar daar kun je 
vaak met name als kind een weg in vinden. Bijvoorbeeld op de knieën op de 
rolstoel zitten bij mama op schoot. (…) Dat kinderen niet alleen negatieve 
dingen zien en ervaren. En ze zich prima aan kunnen passen aan de situatie. 
 
Het gevoel er niet te kunnen zijn is dus voornamelijk een gevoel er niet bij te kunnen zijn. Dat 
moeders met MS zelf dingen missen die ze andere moeders wel zien doen. Of dat ze bepaalde dingen 
niet kunnen doen, die ze zichzelf als moeder lieverd wel zagen doen. 
 
5.3 Het gevoel er wel te kunnen zijn 
Van de vijf moeders die ik heb gesproken, is een moeder nog een paar dagen per week aan het werk. 
Dit is mogelijk omdat haar man als ZZP’er flexibele werktijden heeft. Op deze manier zorgen ze 
samen voor hun dochter en is er altijd iemand op haar op te halen, weg te brengen, op te vangen en er 
voor haar te zijn. De andere moeders werken niet meer en enkelen zijn ook arbeidsongeschikt 
verklaard. Ondanks dat dit een gevolg is van de beperkingen die zij hebben door MS, is dit voor de 
moeders een rijke ervaring vol inzichten met betrekking tot de zorg en aandacht voor hun kinderen: 
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Het gevolg was wel, ik was wel veel meer thuis dan andere moeder, die 
nooit thuis waren of half werkten en dat veel kinderen het heel leuk vonden 
bij ons te bivakkeren, want ja... die moeder is er altijd. (…) Dus hun 
moeders kwamen dan vragen of ze bij mij mochten overblijven. Er was 
soms zelfs de idiote situatie, dat ik hulp moest inhuren omdat ik al die 
kinderen over de vloer had haha! 
 
Een soort buurtmoeder noemde ze zichzelf. Ze was dan minder mobiel en had minder energie, er 
ontstond wel ruimte en een plek voor haar eigen kinderen en andere kinderen waar met liefde en 
aandacht voor ze gezorgd werd. Een andere moeder is ook arbeidsongeschikt verklaard waardoor ze 
aan huis gebonden is. Ook zij ervaart dat niet enkel als negatief: 
 
Ze weten dat ik wat minder mobiel ben en… aan de andere kant weten ze 
dat ik veel thuis ben. Dat heeft zijn charmes. Dat is de andere kant van het 
verhaal, ik ben gewoon altijd thuis. (…) Ik ben gewoon heel beschikbaar 
voor de kinderen. 
 
Aandacht en liefde worden als zeer belangrijk componenten van het moederschap en ouderschap 
ervaren. Andere omstandigheden kunnen minder zijn, als er maar aandacht en liefde is. In het vorige 
thema kwam al naar voren dat het goed begeleiden van je kinderen het allerbelangrijkst is. “Kijk, je 
bent niet minder moeder omdat je niet met ze kunt rennen, absoluut niet. Je kan in een rolstoel ook 
een heel goede moeder zijn” zei een moeder. Ik vroeg waar het dan om gaat, in het moederschap en ze 
antwoordde als volgt: 
  
Van je kind houden en voor je kind zorgen en het volgen en het kunnen en 
het aanbieden wat het nodig heeft en dat is niet per se rennen. (…) dat je je 
kind stimuleert in zijn ontwikkeling (…) En de wereld uitleggen. Nu leggen 
zij mij de wereld uit hoor haha! 
 
Ze vertelt dat ze in die zin ook niet veel van andere moeders verschilt: “Ja, je moet je kind weerbaar 
maken voor de wereld. (…) “Of je nou de hele dag op bed ligt als moeder, of dat je nou een sporter 
bent...”. Als grootste verantwoordelijkheid en belangrijkste taak ervaart zij het begeleiden van haar 
kinderen in hun ontwikkeling. 
 
De kinderen komen dezelfde dingen tegen. Dezelfde nare mensen of 
gebeurtenissen. Daar moet je ze weerbaar voor maken. En je moet ze 
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bijvoorbeeld wegwijs maken in het verkeer. Kan je niet naast ze fietsen, dan 
doe je dat op je scootmobiel of dan huur je iemand in om het te doen of je 
vraagt een vriendin of vriend. 
 
Moeders met MS hebben dezelfde taak als andere moeders: het grootbrengen van hun kinderen. Ik 
vroeg ze wat daarbij komt kijken. “Nou ja los van de basale verzorging, dus schone kleren eten, een 
bed en zo. Ja, hun persoonlijke ontwikkeling en kijken hoe ik ze kan helpen om ja, groot te groeien 
maar dan in hun persoonlijkheid” vertelde een moeder van drie jonge kinderen. “Het voordeel van 
stoppen met werken is dat... ik heb veel meer rust en aandacht nu voor hen... en daar ben ik eigenlijk 
ook heel blij mee, dat is fijn” Tevens heeft de MS haar helpen relativeren: “Ik ben mezelf gaan 
vragen, wat is nou echt belangrijk weet je wel? Wat boeit mij het nou of ze goed kunnen rekenen, als 
ze maar blij en gezond zijn”. 
 Onvoorwaardelijk veel van je kinderen houden, naar ze luisteren en er zijn wanneer zij dat 
nodig hebben. Drie taken die elke moeder die ik heb gesproken als haar belangrijkste 
verantwoordelijkheid zag. Een van de moeders is alleenstaande moeder en sprak over haar en haar 
dochter als “wij met zijn tweeën tegen de rest van de wereld. Ze is mijn alles”. Ze vertelde dat zij niet 
alleen haar kind grootbrengt, maar dat haar dochter haar ook motiveert en zorgt dat ze niet bij de 
pakken neer kan gaan zitten. 
 
Dat is echt onvoorwaardelijke liefde... ja en dat is zo mooi en dat pakt 
niemand van je af… Dat pakt niemand van je af. Ook MS niet, nee want al 
zal ik morgen in een rolstoel zitten, dan is zij er nog steeds, en dan zal ik een 
weg vinden om voor haar te kunnen zorgen. 
 
De moeders met MS ervaren deze liefde en steun en hebben het gevoel deze te kunnen geven. Zelfs 
als de MS erger wordt zijn er mogelijkheden om er als moeder te kunnen zijn: 
 
Als ik morgen niet meer zou kunnen lopen, dan zou ik uit dit huis weggaan, 
dan zou ik een één-vloerse-woning proberen te vinden, waarbij ik elke keer 
naar haar toe kan. Ik ben misschien minder snel bij haar, maar ik kan het 
wel. Alles kan en dat is... dat heb ik eigenlijk van haar geleerd. 
 
Van je beperking je vrijheid maken en van je beperking je mogelijkheden maken. De moeders met 
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5.4 Zingeving en moederen 
5.4.1 Zingeving in het moederen 
 
Het was voor mij zo vanzelfsprekend dat ik moeder wilde worden. Dat ik 
daar niet eens over heb willen nadenken. Dat ik daar niet eens over 
getwijfeld heb: dat gaat gewoon gebeuren. De rest wordt je al afgepakt 
eigenlijk, dat kan dus niet. Ja… dat stukje was ondenkbaar ja... dat ik me 
daarin ging laten beperken. 
 
Vanwege haar MS is deze moeder aan huis gebonden: ze kan niet meer werken. “Het stukje moeder 
zijn is daardoor ook nog wel belangrijker geworden. Dat is het voornaamste wat je doet in je leven” 
vertelde ze. Een andere moeder is alleenstaand. Eerder heeft zij een kindje laten aborteren, want ‘een 
alleenstaande moeder met MS dat kan toch niet’. Hierbij heeft zij veel sturing van haar omgeving 
ervaren: 
 
Achteraf had ik misschien liever andere begeleiding daarin gezocht... het 
feit dat ik dat weg heb gehaald... is dat eigenlijk ook de MS weer een stukje 
van mijn leven pikte... zo zag ik dat een beetje. (…) Je hebt een ziekte, die 
jouw lichaam aanvalt, die je helemaal niet wilt, dus het pikt al stukjes. Ik 
kon al niet goed meer paardrijden... het lopen ging al niet... Dus elke keer 
pikte die ziekte maar een stukje van me en dan word je zwanger en dan 
roept iedereen ‘ja maar je hebt MS’ … ja... dat heb ik. Dus in mijn ogen 
pakte MS eigenlijk ook mijn baby af. 
 
Toen zij een tweede keer zwanger werd, heeft zij dit als een tweede kans ervaren en wilde ze zelf de 
regie nemen: MS zou haar het moederschap niet afnemen. 
Veel andere dingen zijn niet meer mogelijk of moeten de vrouwen achterwege laten, daarom 
zijn de kinderen en het moederschap des te belangrijker voor veel van deze moeders. Een andere 
moeder vertelde over haar gedachtes toen ze hoorde dat ze MS had. Hierbij dacht ze er ook over na 
dat de kans bestaat dat ze niet meer zou kunnen werken op een bepaald moment. “Ja en toen heb ik 
wel gedacht, nou dan word ik gewoon huismoeder (…) Ik denk dat dat deels voor mij ook misschien 
zelfs de stap makkelijker maakte, om kindjes te nemen” vertelde ze. De moeders lijken een hoge mate 
van zingeving te ervaren in het moederen, mede omdat ze studie en/of carrière hebben moeten laten 
gaan. Kinderen kunnen helpen om te genieten van de kleine dingen, vertelt een van de moeders. 
Terwijl ik met haar in gesprek ben komt haar dochtertje erbij zitten en ze begint te stralen:  
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Ik ben veel sterker geworden... ik ben meer bij de dag gaan leven ook. Ik 
ben veel meer gaan genieten van de kleine dingen... daar heb ik altijd me... 
ik was toch altijd wel een meisje die zich snel zorgen maakte over van alles 
en niks.. (…) Ik ben wel veel meer gaan genieten van de dingen die er wel 
zijn... en misschien dat een kind daarin nog meer helpt zeg maar. 
 
5.4.2 Zingeving naast het moederen 
Toch laten veel moeders ook merken dat hun moederschap niet het enige is wat hun vormt, ze hebben 
meer nodig. 
 
Niet dat ik een soort roeping had van ‘ik wil heel graag kinderen’. En... ik 
vind het heel bijzonder dat er van die wezens zijn, die helemaal onder mijn 
verantwoordelijkheid voelen en waar ik voor moet zorgen, dat ze gezond 
groot worden, zeg maar. (…) en ik vind het wel mijn belangrijkste taak... 
om moeder te zijn. Terwijl ik dat dus helemaal niet... ik was ook bezig met 
studie en opleiding en werk... dus ja... (…) Maar ik voel me niet alleen maar 
moeder. Nou ja, ik ben Sofie13 en moeder (…) het is een deel van mij. 
 
De moeders ervaren de behoefte om naast hun moederschap ook iets voor henzelf te hebben. Een 
bezigheid, een hobby of om buiten hun gezin ook iets voor anderen te kunnen betekenen. Een van de 
moeders heeft ondanks de MS wel haar baan kunnen behouden voor drie dagen in de week en dit is 
ook heel belangrijk voor haar: 
 
Na de geboorte van Loes ben ik drie dagen gaan werken, nou dat voelt heel 
goed. En mijn man is ZZP-er dus die is vrij flexibel en is vrij vaak thuis, dus 
dat is ook heel fijn. (…) Ook qua wegbrengen naar het kinderdagverblijf en 
meestal is hij thuis op mijn dagen, op mijn werkdagen, dus hij kan Loes 
vaak wegbrengen en eh, en halen, dus uhm, ja dat scheelt heel veel. Ja, en je 
hebt het ook nodig. Ja niet alleen voor je werk, uh, gewoon voor mij als 
persoon, ik vind het vreselijk als ik alleen maar thuis zit. 
 
Elk op hun eigen manier zoeken ze naar bezigheden buiten hun moederschap. Moeder van twee zoons 
doet dit door veel te helpen op de voetbalverening. 
 
                                                   
13 Om privacy te waarborgen is deze naam een vervanging van de echte naam. Dit geld voor alle namen die 
hierop volgen. 
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Je stoot je hoofd wel af en toe (…) Maar ja... ik vind het juist wel prettig om 
te leven alsof er nog wel een hele boel kan en over die grens heen te gaan, 
en dingen te doen die misschien niet verstandig zijn. (…) Bijvoorbeeld dat 
ik leider ben van Barts team, dat is misschien energie technisch niet het aller 
beste. Maar… ik werk al niet en je wilt ook wel iets meer dan alleen maar 
moeder zijn. Ik wil ook nog wat doen met andere mensen en iets betekenen 
voor anderen. 
 
Dit is voor haar een manier om af en toe ook het huis uit te gaan en in contact te zijn met anderen. 
Doordat ze wegens de MS veel thuis zijn, is het behouden van een sociaal leven heel belangrijk voor 
ze: “Ik mis werken wel, want soms denk ik wel... je sociale leven wordt wat minder he... je wereldje 
wordt kleiner”. 
 De vrouwen ervaren niet alleen de behoefte om naast het moederen ook iets anders te doen, 
maar ook de behoefte om naast het moederen ook nog iemand anders te zijn. 
 
Dus alleen maar het moeder zijn en het bij wijze van spreken alleen maar 
huisvrouw zijn past heel erg niet bij me. Ik ben een beroerde huisvrouw, 
daar identificeer ik me niet mee. Ik vind het stukje moederschap heel 
belangrijk maar ik merk dat er altijd heel veel behoefte is om er wat naast te 
hebben. Daarom ben ik voor het eerst in twintig jaar weer eens een cursus 
gaan doen. Ik dacht, ik wil ook weer iets zelf ontwikkelen. 
 
Het lijkt dus ook voor een deel met identiteitservaring te maken te hebben, het ontwikkelen van een 
eigen ik. De vrouw wiens citaat hierboven staat beschreven gaf ook aan dat zij heeft moeten stoppen 
met studeren. Hier heeft zij altijd van gebaald: “Ik vind het moeilijk om te zeggen wie ik ben. Ik ben 
namelijk niet geworden wie ik had willen zijn”. Sofie, moeder van drie jonge kinderen, vertelde me 
dat ook zij het gevoel had alles op te geven toen ze stopte met werken, maar het leverde haar ook een 
inzicht op: 
 
Ik merkte dat altijd, ook toen ik moeder werd, dan ga ik daarna ook weer 
‘wat ga ik doen met mijn werk? Hoeveel ga ik werken? Ik ga weer terug 
werken’. En daarna kwamen er nog meer kinderen en probeer je dat in stand 
te houden. En toen ik moest stoppen met werken dacht ik ‘nu gooi ik het 
allemaal weg, ik gooi mijn opleiding weg (…) mijn studie, mijn loopbaan, 
mijn carrière en wat ik heb opgebouwd, waar ik tot nu toe ben gekomen... en 
daarna dacht ik: “Nou en? Van wie moet dat? Voor wie doe ik dat? (…) Het 
is ook weer iets wat wij ons opleggen. Nu kan ik misschien wel iets anders 
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doen, waar dan niet leidend is ‘ik heb een opleiding, ik moet iets met mijn 
hoofd doen’... weet je... misschien ga ik wel taartjes bakken of nagels 
lakken. 
 
5.5 Het ervaren van (on)begrip en steun 
Steun van mensen uit de (sociale) omgeving is voor moeders met MS heel belangrijk. Deze steun 
wordt op verschillende manieren ervaren, maar ook ervaren sommige moeders onbegrip. Een van de 
moeders kreeg MS begin jaren ’90 en werd ook in die periode moeder. Er was toen nog weinig 
bekend over MS en zwangerschap en er werd veelal afgeraden om aan kinderen te beginnen, vertelde 
ze. Er was een bepaalde boosheid in haar stem te horen maar ook een trots. Trots dat ze haar eigen 
plan heeft getrokken en twee gezonde kinderen heeft laten opgroeien. Haar familie heeft haar weinig 
gesteund, zo heeft zij ervaren. “Ze hebben me laten vallen als een baksteen” zei ze. 
 
Ja dat heb ik al vaker omschreven in columns en mijn essays, je bent het 
wandelende uithangbord van de kwetsbaarheid van de mens. En vooral als 
je zelf in de lift van het leven zit, vind je dat helemaal niet fijn om daarmee 
geconfronteerd te worden. 
 
Ook de zorg die zij ontving van artsen heeft zij als weinig steunend en begripvol ervaren. Zij vertelde 
dat ze zelfs, door verschillende mensen uit haar omgeving, een simulant werd genoemd. Een andere 
moeder vertelde mij dat ze zelf bang was dat ze een hypochonder was, of dat anderen dat zouden 
denken. Dit heeft veelal te maken met de ‘vage’ klachten die komen kijken bij MS. Het lijkt dan ook 
dat het makkelijker is voor de omgeving om begrip te tonen voor patiënten wanneer er sprake is van 
een diagnose. 
 Een aantal vrouwen hebben onbegrip ervaren toen zij de keuze maakten om moeder te 
worden. Dit had veelal te maken met onwetendheid van anderen. “Maar je hebt toch MS? Dan raak je 
toch verlamd? Dan ga je toch dood?” vroegen mensen aan de moeder die er alleen voor stond. “Moet 
je dat nou wel doen?” was een vraag die haar veel gesteld werd. Dit heeft er zelfs toe geleid dat zij 
haar eerste kindje heeft laten weghalen. Met een treurig gezicht zegt ze: “ik heb er tot op de dag van 
vandaag spijt van”. Toen de moeder van een zoon voor een tweede kind wilde gaan kreeg zij discussie 
met haar schoonmoeder: 
 
Mijn man wou ook graag en heeft ook nooit getwijfeld. We wouden wel 
relatief snel een tweede kind krijgen, vanuit de gedachte van ‘het gaat nu 
goed’. Mijn schoonmoeder ging toen in discussie met ons of we wel een 
tweede kind moesten krijgen. Ik was zo boos! (…) Zij vond, omdat ik MS 
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had, dat er nog wat met mijn man kon gebeuren en ik er dan alleen voor 
stond. 
 
Ze vertelde dat het daar niet bij was gebleven: 
 
Ik vond dat wel heel moeilijk, dat andere mensen zich daarmee gaan 
bemoeien... met die keuze. Ik heb zelfs een discussie gehad met een andere 
MS-patiënte die eerst kinderen kreeg en daarna MS. Die had een oordeel 
over het feit dat ik nog kinderen wou. (…) Hoe kun je weten welke keuze je 
had gemaakt...? (…) Dat was voor mij een hele onprettige discussie... Dat 
andere MS-patiënten zelfs een oordeel hadden. 
 
 In de loop der tijd heeft onderzoek tot meer kennis omtrent zwangerschap en MS geleid 
waardoor de steun van artsen en hun begrip voor de keuze om moeder te worden groter werd. Dit 
hebben veel vrouwen ook zo ervaren: 
 
Ik heb hem ook echt gevraagd: “Ik word alleenstaande moeder, kan dat met 
MS?” Hij zegt: “Dit is niet een reden om het niet te doen. Natuurlijk heb je 
hulp nodig, maar jij kan gewoon moeder worden” (…) En ik ben nog elke 
dag dankbaar dat ik geluisterd heb naar mijn neuroloog en niet naar de 
mensen in mijn omgeving, want ik heb een prachtige dochter. En iedereen 
zegt dat natuurlijk van zijn kind, maar ik vind eigenlijk dat ik als moeder 
met MS, ook nog alleenstaande moeder, dat ik het ook heel goed doe. 
Alleen het is wel... je moet wel om hulp vragen, dat is wel zo. Je moet om 
hulp vragen. 
 
Een andere vrouw, moeder van een dochter van twee en in verwachten van de tweede, vertelde dat 
haar neuroloog haar van haar zorgen omtrent erfelijkheid en risicofactoren voor haarzelf af heeft 
kunnen helpen, wat voor haar de keuze om moeder te worden makkelijker heeft gemaakt:  
 
Dus dat stukje was al afgekaard door de neuroloog en door de boekjes van 
de MS-poli. Dus bleef over inderdaad: “Hoe ben ik, wie ben ik en wil ik wel 
of niet met de mogelijkheid op latere klachten, veel klachten, een of 
meerdere kindjes op de wereld zetten”. (…) Mijn man had echt zoiets, we 
redden ons wel. Wij hebben wat dat betreft veel luxe van familie en 
vrienden om ons heen. 
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De meeste moeders ervaren steun en begrip in hun directe omgeving. Vrienden en familie staan klaar 
of tonen begrip wanneer de moeders bijvoorbeeld moe of overprikkeld zijn. Wel geeft een van de 
moeders aan dat het belangrijk is om je eigen grenzen aan te geven: “Ik denk dat het heel logisch is 
dat mensen het vergeten en dat ik zelf moet leren om op momenten dat dat nodig is het ook te 
benoemen en hulp te vragen. Dat moet je zelf doen”. Ze ervaart dat mensen het snel en makkelijk 
vergeten, omdat er aan de buitenkant niks aan de hand lijkt te zijn. Deze ervaring delen andere 
vrouwen ook: 
 
Ik denk dat er wel begrip is, maar mensen vergeten het ook snel. Het is heel 
onzichtbaar bij mij. Ik moet ook wel eerlijk bekennen dat ik het zelf heel 
fijn vind dat het niet altijd zichtbaar is... Dat het soms op vakantie twee 
weken niet ter sprake komt maar… Ja... de andere kant van het verhaal is 
dat mensen echt heel snel vergeten dat er iets is. Dat merk je ook wel, ook 
mijn eigen kinderen die het makkelijk vergeten. Die het dan 
vanzelfsprekend vinden dat ik iets voor ze doe en daar moet ik zelf ook 
strenger in worden. 
 
Het lijkt erop dat de vrouwen over het algemeen steun ervaren maar dat het ook belangrijk is dat ze 
zelf aangeven wat ze nodig hebben of waar hun grenzen liggen. Een van de moeders is langere tijd 
ernstig ziek geweest door MS-aanvallen en is hierbij niet in staat geweest om zelf de volledige zorg 
voor haar kinderen op zich te nemen. Ondanks dat haar familie haar voor haar gevoel als een baksteen 
heeft laten vallen, heeft zij wel een sociaal vangnet ervaren: 
 
Aan de ene kant vond ik het heel erg, dat ik in die tijd niet goed voor ze kon 
zorgen, aan de andere kant heb ik 7 jaar... en dat was echt toeval, een oppas 
gehad en die hebben we zelf gezocht en betaald, die er was voor de 
kinderen. En dat was echt iemand met een gouden randje, dat was echt een 
soort engel. (…) ze is overleden helaas, maar zij is zo belangrijk geweest 
voor de kinderen, want die ging heel veel dingen doen... die haalde ze op uit 
school, ik ging dan ’s middags naar bed. Ik bracht ze naar school tussen de 
middag en dan ging ik naar bed. En dan Anja, zo heette ze... die kwam, ze is 
van mijn leeftijd ook hè, die kwam ze ophalen van school en die bleef dan 
nog een uurtje en die ging dan met ze knutselen, spelletjes doen… die had 
zelf geen kinderen, maar was de perfecte moeder geweest… ze kon geen 
kinderen krijgen. (…) Mijn man is ook uiteindelijk een dag minder gaan 
werken. (…) ja hij is een heel zorgzaam type (…) Hij is heel zorgzaam en 
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vond het heerlijk om met de jongens dingen te doen. Dus hij heeft de dingen 
gedaan, die ik niet kon doen: met ze naar sport en muziek gaan. 
 
Steun in dagelijkse zorgtaken, hulp in huis of hulp bij andere karwijen is belangrijk voor moeders met 
MS. Naast deze praktische hulp en mentale steun heel erg belangrijk. Een van de moeders heeft een 
flink proces ondergaan voorafgaand aan haar beslissing om moeder te worden. “Het is vooral bij mij 
een proces geweest” vertelde ze. Onzekerheid of ze er wel voldoende zou kunnen zijn ging hiermee 
gepaard: “Dat ik dacht ja… kan ik er zijn voor mijn kind, zoals ik dat wil? Wat nou als het ineens heel 
slecht gaat?”. Haar partner is daarin een grote steun voor haar geweest en heeft haar geholpen in haar 
beslissing: 
 
Ja en vooral mijn man heeft dat een soort van bijna afgestraft... die is nog 
iets nuchterder dan dat ik dat ben en die zei: “Ja hallo, jij gaat voor mij deze 
keuze niet maken, ik weet zeker dat ik het ook wel red als jij je mindere 
momenten hebt”. 
 
Voor de alleenstaande moeder is het niet zo eenvoudig, zij heeft niet die partner om op terug te vallen. 
Wel ervaart zij heel veel steun aan haar beste vriendin en haar moeder: “Mijn moeder die helpt me 
met alles. Zij is de eerste week ook bij mij blijven slapen, zodat ik niet alleen was” Ook kan haar 
dochter af en toe bij oma slapen, zodat ze een dagje per week iets voor haar zelf kan doen. Ze gaf het 
eerder al aan: “Ik moet wel hulp vragen, dat wel”. 
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6. CONCLUSIE EN DISCUSSIE 
Dit is een zorgethisch onderzoek naar de geleefde ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met MS 
en de relatie van die ervaringen tot normatieve opvattingen over moederen. Dit onderzoek is 
vertrokken vanuit een theoretisch kader waarin de zorgethiek kort uiteen is gezet. Daarin werd 
benoemd dat de zorgethiek zich kenmerkt door een lemniscaat: een constante heen en weer beweging 
tussen theorie en praktijk. Geleefde ervaringen willen we empirisch begrijpen en theoretisch kunnen 
plaatsen. 
Om antwoord te kunnen geven op de vraag wat de geleefde ervaringen van moeder-zijn van 
vrouwen met MS betekenen voor individuele, collectieve en zorgethische opvattingen ga ik in dit 
hoofdstuk in op de verhouding tussen theorie en empirie. Ik ga in op de betekenis van zorgethische 
opvattingen zoals die in het theoretisch kader naar voren kwamen en hoe dit zich verhoudt tot de 
ervaringen uit de bevindingen. Daarnaast ga ik in op de wijze waarop de impliciete norm terugkomt in 
de geleefde ervaringen uit de empirie. Vervolgens presenteer ik een voorstel voor een lemniscaat 
waarin een constante wisselwerking tussen idealen en handelen in concrete praktijken wordt geduid. 
Ik sluit af met de waarde van de zorgethiek als perspectief of deze wisselwerking te kunnen begrijpen. 
 
6.1 Zorgethische theorieën over moederen 
In het theoretisch kader zijn verschillende zorgethische inzichten aan bod gekomen die een perspectief 
bieden op de zorgrelatie van moeder en kind waarin goede zorg tot stand komt. In de probleemstelling 
werd duidelijk dat er impliciet een norm gehanteerd lijkt te worden voor ‘goed moederschap’. Op 
basis van de ‘ideology of motherhood’ is gepoogd bewustzijn en sensitiviteit te genereren voor deze 
impliciete norm. Deze ideologie, zo bleek, houdt weinig rekening met contextualiteit en laat daardoor 
weinig ruimte voor kwetsbaarheid van de moeder, invloeden van buiten, relationele factoren en 
andere concepten die zorgrelaties beïnvloeden. 
 Zorgethische inzichten bieden een perspectief op zorgrelaties waarin contextualiteit, 
relationaliteit, kwetsbaarheid, afhankelijkheid, praktijken en invloeden van de sociale omgeving en 
bredere maatschappelijke context betrokken worden. Al deze invloeden worden in acht genomen in 
het tot stand komen van goede zorg. Voor moederen betekent dit, vanuit zorgethisch perspectief, dat 
er gereageerd moet worden op de zorgbehoeften van het kind. Hierbij is het belangrijk dat een moeder 
sensitief is voor de geestelijke, lichamelijke en emotionele behoeften van haar kinderen en dat zij 
hiernaar handelt, maar niet ten koste van haar zelf. 
Kittay helpt in te zien dat mensen relationele wezens zijn en dat ook een moeder ten alle tijde 
een kwetsbaar en afhankelijk individu is. De sociale omgeving speekt hierbij een cruciale rol en heeft 
ook een zorgplicht, namelijk het bieden van een structuur waarin de moeder kwetsbaar kan en mag 
zijn. Ruddick heeft ons kennis laten maken met de ‘maternal thinker’. Hierdoor kunnen we moederen 
als praktijk zien waarin meerdere mensen de moederrol aan kunnen nemen en de zorg voor een kind 
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dus niet enkel tot de verantwoordelijkheid van de biologische moeder toegerekend hoeft te worden. 
Noddings helpt ons begrijpen dat zorg veel meer inhoudt dan een dyadische zorgrelatie bestaande uit 
eenrichtingsverkeer van zorgverlener naar zorgontvanger. Naast invloeden vanuit de omgeving is ook 
wederkerigheid een belangrijke component van een zorgrelatie. En tot slot biedt Tronto een definitie 
van zorg die betrekking heeft op de maatschappij als geheel en daarbij ook het politiek niveau betrekt. 
Ze biedt een brede definitie waarin ruimte is voor alle critical insight’s die de zorgethiek centraal 
stelt. 
De zorgethiek biedt geen normatief kader waarin theoretisch wordt vastgesteld wat goede 
zorg is of wat goed moederschap is. De zorgethiek hanteert immers een ‘bottum up’ benadering 
waarbij het goede in de praktijk tot stand komt. Wat zorgethische literatuur wel doet, is inzichten 
bieden die kunnen helpen om alle invloeden die we in de praktijk tegen komen te kunnen herkennen 
en begrijpen. 
 
6.2 Ervaringen en normativiteit 
In de empirische studie is gekeken naar de geleefde ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met MS. 
Hieruit zijn een aantal thema’s naar voren gekomen. Deze thema’s zijn ‘het ervaren van beperkingen’, 
‘het gevoel er niet (bij) te kunnen zijn’, ‘het gevoel er wel te kunnen zijn’, ‘zingeving in moederen en 
zingeving naast moederen’ en ‘het ervaren van (on)begrip en steun’. Twee ogenschijnlijk paradoxale 
thema’s zijn ‘het gevoel er niet (bij) te kunnen zijn’ en ‘het gevoel er wel te kunnen zijn’. In de 
beschrijvingen van de ervaringen die onder deze thema’s vallen, vielen een aantal dingen op. 
Enerzijds lijken de moeders te refereren naar een ‘idee’ van moederschap. Een soort ideaal, 
een voorstelling van hoe een moeder eruitziet en hoe zij zich zou gedragen en hoe zij zou handelen. 
Dit lijkt een ideaal wat zij zich eigen hebben gemaakt maar wat ook voor komt in de bredere 
maatschappelijke context. In het beschrijven van hun ervaringen gaven zij aan het gevoel te hebben in 
bepaalde opzichten te kort te schieten, of het niet helemaal te doen zoals ze zouden willen of denken 
dat het zou moeten. Ze wijken af van een norm, een ‘idee’. Dit werd soms ervaren in het simpelweg 
niet in staat zijn om bepaalde activiteiten te ondernemen dankzij beperkingen. Op andere momenten 
wordt dit ervaren door een gebrek aan energie of een verhoogde prikkelbaarheid. Veel moeders 
ervaren steun uit de omgeving, maar toch heeft de omgeving ook invloed op het gevoel er niet te 
kunnen zijn: vragen of het wel verstandig is om aan kinderen te beginnen onder deze omstandigheden. 
Aangeven dat het waarschijnlijk geen goed idee is met MS als gegeven. Deze vragen en stellingen van 
de omgeving lijken voor te komen uit goede bedoelingen, maar lijken ook een impliciet normatief 
‘idee’ te bevestigen. 
 Anderzijds leken de moeders te reflecteren op hun handelen in de concrete dagelijkse praktijk 
in hun eigen leefwereld. Hierin reflecteren zij op handelingen op bepaalde momenten, onder bepaalde 
omstandigheden, met bepaalde mensen in een bepaalde situatie. Contextuele en relationele factoren 
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worden daarbij in acht genomen. De moeders analyseren hun eigen leefwereld wanneer zij hierover 
spreken en komen dan tot de conclusie dat zij met de middelen die zij hebben een weg vinden om ‘het 
zo goed mogelijk te doen’. Tevens geven de moeders aan te ervaren dat de eventuele tekortkomingen 
meer door henzelf worden ervaren dan dat de kinderen ze als tekortkomingen lijken te ervaren. Als 
belangrijkste taak en verantwoordelijkheid ervaren de moeders dat zij ‘er zijn’ voor hun kinderen. Dit 
betekent dat zij luisteren en steun bieden wanneer de kinderen daar behoefte aan hebben en dit kan 
ook vanuit een eventuele rolstoel, of vanaf de bank wanneer de moeder uit moet rusten. Het 
begeleiden van hun kinderen staat voorop en de moeders ervaren dat zij dit eigenlijk heel goed doen. 
Ook zoeken de moeders middelen om aan de andere behoeften van de kinderen te voldoen die 
bijdragen aan verdere ontwikkeling. Steun en hulp van familie en vrienden is hierbij belangrijk. 
 
6.3 Een lemniscaat 
“Hoe ervaren vrouwen met MS hun moeder-zijn en wat betekenen deze ervaringen voor individuele, 
collectieve en zorgethische opvattingen van normativiteit?”. Er is besproken dat moeders met MS in 
het spreken over hun moederschap lijken te schakelen tussen een abstract ‘idee’ van goed 
moederschap en het reflecteren op hun eigen handelen geplaatst in context. In dit ‘idee’ van goed 
moederschap schemert een norm van ideaal moederschap door waarmee de moeders zichzelf 
vergelijken. Niet alleen de moeders, maar ook mensen in de omgeving lijken dit te doen. Om te 
duiden wat de ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met MS betekenen voor individuele, 
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In de zorgethiek stelt men dat het goede tot stand komt in de dagelijkse (zorg)praktijk. In plaats van 
een ‘top down’ benadering waarin abstracte universele wetten en regels een toetssteen zijn voor de 
praktijk, wordt gekeken naar concrete praktijken waarbij alle ‘critical insights’ in acht worden 
genomen en gezocht naar wat goede zorg is gegeven de omstandigheden. Hiermee erkent de 
zorgethiek dat het goede niet op slechts een manier tot stand komt. Een zorgethisch perspectief kan 
daarom helpen om het reflectieproces, wat bovenstaande lemniscaat weergeeft, te begrijpen. Hier is 
hierbij belangrijk om het ‘ideaal’ niet van tafel te willen vegen omdat uit de empirie blijkt dat dit 
ideaal van belang is in dit reflectieproces. Om de eigen wereld betekenis te kunnen geven lijkt die zich 
te moeten verhouden tot een beeld, een ideaal. Het is belangrijk om een bewustzijn te ontwikkelen 
van de wisselwerking tussen deze verschillende lagen van ‘goed’. Het goede komt dus niet enkel en 
alleen tot stand in de praktijk, maar wordt ook gevormd door beeldvorming en gemeten aan idealen. 
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7. KWALITEIT VAN HET ONDERZOEK EN AANBEVLINGEN 
In dit laatste hoofdstuk behandel ik de kwaliteit van het onderzoek. In de methodesectie zijn kort de 
maatregelen aan bot gekomen die zijn betroffen om kwaliteit te waarborgen. Daar kom ik in dit 
hoofdstuk op terug. Ik bespreek eerst de betrouwbaarheid gevolgd door de geloofwaardigheid. Daarna 
komt de overdraagbaarheid aan bot en ik sluit af met de beperkingen van het onderzoek. 
 
7.1 Betrouwbaarheid 
Betrouwbaarheid van het onderzoek is een belangrijke factor. Om de betrouwbaarheid te waarborgen 
zijn de ondernomen stappen zo gedetailleerd mogelijk gerapporteerd. Ook zijn alle stappen van de 
onderzoeksfasen bijgehouden en gedocumenteerd. Om zo voorzichtig mogelijk te interpreteren is 
tijdens het interviewen op verschillende punten een samenvatting gemaakt door de onderzoeker met 
de vraag of de gegeven informatie zo goed is samengevat. Tijdens het onderzoeksproces zijn constant 
memo’s bijgehouden. Deze memo’s hebben geholpen om eigen interpretaties en ideeën te herkennen 
en voorzichtig toe te passen op de data. In het analyseproces zijn deze memo’s constant vergeleken 
met de data om op deze manier zo dicht mogelijk bij de werkelijke data te blijven. 
 
7.2 Geloofwaardigheid 
Bij het doen van fenomenologisch onderzoek speelt de onderzoeker een belangrijke rol. Er is altijd 
sprake van een bepaalde mate van interpretatie van de onderzoeker. Om de geloofwaardigheid van het 
onderzoek te vergroten is veel gebruik gemaakt van citaten. Op deze manier is gepoogd zo dicht 
mogelijk bij de oorspronkelijke taal te blijven zoals die door de respondenten is gekozen. Op deze 
manier is het voor de lezer ook beter mogelijk om de data te vergelijken met de door de onderzoeker 
getrokken conclusies. Bij het trekken van deze conclusie heb ik als onderzoeker veel gesproken met 
mijn omgeving. Ik heb een aantal mensen betrokken bij mijn onderzoeksproces en geverifieerd in 
welke mate de conclusies plausibel voor hen klonken. Op deze manier is gepoogd een conclusie te 
trekken die passend is voor het onderzoek en ook voortvloeit uit de data.  
 
7.3 Overdraagbaarheid 
Wanneer individuele ervaringen worden onderzocht is het doel van het onderzoek niet het verkrijgen 
van generaliseerbare data.  Generaliseerbaarheid is niet alleen onmogelijk door de kleine 
onderzoekseenheid, het is ook niet het doel van het onderzoek wanneer we rijke beschrijvingen willen 
van individuele belevingen. Om inzicht in deze individuele belevingen te verkrijgen is gepoogd deze 
ook zo rijk mogelijk te beschrijven. Deze vorm van beschrijven wordt ‘thick description’ genoemd. 
Voor de overdraagbaarheid van het onderzoek is gepoogd hieraan te voldoen middels lange citaten die 
worden verbonden door middel van een beschrijvende analyse. 
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7.4 Beperkingen 
Helaas heeft, zoals elk onderzoek, dit onderzoek ook zijn beperkingen. Ten eerste is dat de periode 
waarbinnen dit onderzoek moest plaats vinden. Dit heeft geleid tot een beperkte hoeveelheid 
respondenten. Indien er een langere onderzoeksperiode was geweest hadden er meer perspectieven in 
het onderzoek betrokken kunnen worden. Dit hoeft niet per definitie een beperkingen te zijn, het kan 
ook een aanbeveling zijn voor vervolgonderzoek, zoals hierboven is benoemd. Een andere beperking 
van het onderzoek is dat er geen tijd is geweest om de analyse en conclusies te verifiëren bij de 
respondenten. Het had de kwaliteit ten goede gedaan als de rapportage beoordeeld werd door 
respondenten alvorens het onderzoek af te ronden. 
Een andere beperkingen van dit onderzoek is dat het vertrokken is vanuit het idee dat er een 
impliciete norm van goed moederschap bestaat. Hierdoor heb ik als onderzoeker mogelijk een te 
nauwe visie gehad en is mijn bril gekleurd geweest. Indien dit onderzoek door meerdere onderzoeker 
was verricht had er triangulatie kunnen plaatsvinden wat de betrouwbaarheid, geloofwaardigheid en 
kwaliteit van het onderzoek ten goede was gekomen. 
Door persoonlijke omstandigheden en ziekzijn is er minder contact geweest met de 
onderzoeksbegeleider dan op voorhand gewenst. Het had de kwaliteit van het onderzoek ten goede 
gekomen indien er vaker controle had kunnen plaats vinden en feedback verwerkt had kunnen 
worden. Dit beschouw ik als onderzoek ook als zeer belangrijk leerpunt voor de toekomst. 
 
7.5 Aanbevelingen voor vervolgonderzoek 
In dit onderzoek heb ik gepoogd om zowel geleefde ervaringen van moederschap en MS als het 
concept normativiteit te benaderen en deze met elkaar in verband te brengen en hun relatie te duiden. 
Ik heb dit ervaren als ingewikkelde benadering en een moeilijke taak. In de hierboven beschreven 
beperkingen kwam al naar voren dat tijd een belangrijke factor hierin is geweest. Wel heb ik in de 
korte tijd kunnen ervaren dat de aanwezigheid van een impliciete norm en diens werking op het 
handelen een complex en heel interessant fenomeen is. Daarom raad ik vervolgonderzoek aan naar de 
verschillende lagen en vormen van normativiteit zoals die zich tonen in zorgrelaties en het oordelen 
over ons eigen handelen. 
 Een tweede aanbeveling is om verder onderzoek te doen naar thema’s die zich aandienen in 
moederen met MS, of moederen met andere complicerende omstandigheden. Dit omdat MS, of andere 
complicerende omstandigheden, kwetsbaarheden naar de voorgrond brengen die inzicht bieden in de 
gelaagdheid en rijkheid die moederschap met zich meebrengt. Dit is relevant omdat moederschap een 
fundamentele rol speelt in de totstandkoming van de zorgethiek. Door complexe 
moederschapsomstandigheden nader te onderzoeken kunnen wellicht inzichten naar voren worden 
gebracht die kennis kunnen genereren die ‘critical ingsight’s’ als kwetsbaarheid, relationaliteit, en 
wederkerige afhankelijkheid kunnen aanscherpen. 
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 Tot slot doe ik een aanbeveling voor vervolgonderzoek naar de verschillende vormen waarin 
kwetsbaarheid een rol kan spelen in een zorgrelatie. In dit onderzoek heb ik ervaren dat kwetsbaarheid 
een belangrijke rol speelt in de zorgethiek, maar dat deze kwetsbaarheid vooral geduid wordt als een 
eigenschap inherent aan het menszijn en dat we door onze kwetsbaarheid allemaal een bepaalde 
zorgbehoefte hebben. Ik heb zelf in dit onderzoek ervaren dat kwetsbaarheid verschillende vormen 
aan kan nemen en ik denk dat kwetsbaarheid als ‘critical insight’ heel waardevol is voor de 
zorgethiek en nog meer kan betekenen wanneer dit verer wordt uitgediept.  
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Enkele voorbeelden van forums en stappenplannen 
Een zelftest voor effectief ouderschap:  
http://www.me-to-we.nl/hoe-effectief-jouw-ouderschap-doe-de-quiz/ 
5 tips om een goede moeder te zijn: 
http://www.happymoms.nl/moeder-zijn/psyche/5-tips-om-een-goede-moeder-te-zijn.htm 




   
 





Week Taak Deadline/Datum 
Week 5 Onderzoeksonderwerp doorgeven 01-02-2018 
Week 6 Skype gesprek met Inge over onderzoeksvoorstel 08-02-2018 
Week 6 Inlezen over onderwerp, op zoek naar een probleemstelling  
Week 7 Contact met Inge van Nistelrooij (feedback via mail) 14-02-2018 
Week 7 Werken aan onderzoeksvoorstel  
Week 8 Werken aan onderzoeksvoorstel  
Week 9 Onderzoeksvoorstel digitaal inleveren 01-03-2018 
Week 11 Goedkeuring onderzoeksvoorstel Carlo Leget 16-03-2018 
Week 12 Feedback verwerken onderzoeksvoorstel  
Week 12 Opstellen eerste versie respondenteninformatiebrief  
Week 12 Eerste contact METC Brabant 20-03-2018 
Week 12 Indienen aanvraag Niet-WMO-Verklaring METC 21-03-2018 
Week 12 Verwerken feedback informatiebrief (feedback ontvangen over 
de mail) 
 
Week 13 Samenkomen Inge van Nistelrooij (feedback moment) 26-03-2018 
Week 13 Aanscherpen vraagstelling, opzet theoretisch kader  
Week 14 Afronding van andere cursus van de master, onderzoek even 
gepauzeerd 
 
Week 15 Oriënteren op literatuur voor conceptuele verkenning  
Week 16 Inlezen literatuur voor conceptuele verkenning  
Week 16 Niet-WMO-Verklaring ontvangen van METC  
Week 17 Opstellen semigestructureerde vragenlijst  
Week 18 Contact moment met Inge van Nistelrooij over voortgang via de 
mail 
01-05-2018 
Week 19 Ochtend aanwezig bij Prof. Dr. Leo Visser op de MS-Poli in 
Tweesteden Ziekenhuis Tilburg om in contact te komen met 
mogelijke respondenten 
08-05-2018 
Week 19 Oproep plaatsen voor respondenten op MSweb 09-05-2018 
Week 19 Eerste contact met >30 mogelijke respondenten via de mail  
Week 19 Zes interviews ingepland  
Week 19 Verder uitwerken theoretisch kader en conceptuele verkenning  
Week 20 Interviews afnemen (op verschillende dagen)  
Week 20 Interviews transcriberen en open coderen  
Week 21 Interviews afnemen (op verschillende dagen)  
Week 21 Interviews transcriberen en op coderen  
Week 21 Gesprek met Inge van Nistelrooij over eigen proces en ervaren 
hindernissen, korte feedback op interviews 
26-05-2018 
Week 22 Transcripten analyseren en codes uitwerken tot thema’s  
Week 22 Hoofdstuk Bevindingen  
Week 23 Hoofdstuk Discussie en Conclusie  
Week 24 Hoofdstuk kwaliteit onderzoek + lay-out + bijlagen  
Week 24 Dankwoord en Samenvatting  
Week 24 Inleveren scriptie digitaal en op papier 15-06-2018 
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9.2 Niet-WMO-verklaring METC Noord-Brabant 
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Brief ter informatie voor respondenten. Afstudeeronderzoek naar moederen met MS - Versie 4 - 2 mei 2018 
Beste moeder, 
 
Bij deze wil ik u graag informeren over het onderzoek “Moederen met MS” waarin de persoonlijke 
ervaring van moeder-zijn van vrouwen met MS wordt onderzocht. Ik zou u graag over dit onderwerp 
interviewen. In deze brief vindt u eerst meer informatie over de achterliggende gedachten van dit 
onderzoek en geef ik informatie over hoe ik de interviews wil afnemen en verwerken. Ik sluit de brief 
af met de uitnodiging aan u om deel te nemen aan het onderzoek. Na het lezen van deze brief is het uw 
vrije keuze of u wel of niet wilt deelnemen. Ik doe dit onderzoek ter afronding van mijn 
Masteropleiding Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek in Utrecht. 
 
MS is een veelvoorkomende neurologische aandoening die veelal vrouwen treft in hun vruchtbare 
periode. Als gevolg hiervan staan veel jonge vrouwen die gediagnosticeerd zijn met MS voor de keuze 
of zij wel of geen kinderen willen. Thema’s die in dit keuzeproces een rol spelen hebben vaak 
betrekking op onzekerheden over de kwaliteit van het moederschap. Veel vrouwen zijn bang dat MS 
goed ouderschap in de weg staat of dat zij geen ideale moeder kunnen zijn wat niet zelden leidt tot het 
besluit om geen moeder te worden. Ondanks het ontbreken van een definitie van ‘de goede moeder’ 
lijkt men een helder idee te hebben van wat een goede moeder is en kennelijk zou een moeder met MS 
mogelijk niet aan dit ideaal kunnen voldoen. Het doel van dit onderzoek is om inzicht te krijgen in de 
eigen ervaringen van moeder-zijn van vrouwen met MS en hoe zij elk op hun eigen manier een goede 
moeder (proberen te) zijn. Op deze manier poog ik met dit onderzoek meer inzicht te krijgen in de 
normativiteit rondom moederschap en hoe deze norm invloed heeft op de keuze van vrouwen met MS 
om wel of geen moeder te worden. 
 
U heeft de prachtige keuze gemaakt om wel moeder te worden, ondanks de onvermijdelijke 
aanwezigheid van MS. Of wellicht was u al moeder toen u MS kreeg. Daarom wil ik u uitnodigen 
voor een interview waarin we uw eigen ervaringen als moeder bespreken. Het gesprek zal ongeveer 
een uur duren en wordt opgenomen indien u daar toestemming voor geeft. Voor de analyse worden de 
interviews letterlijk uitgetypt. Alle kenmerken waaraan u te herkennen zou zijn (b.v. namen en 
dergelijken) zullen onherkenbaar worden gemaakt en zo zal anonimiteit gewaarborgd worden. Het 
onderzoek en de resultaten worden verwerkt in een thesis en mogelijk in een wetenschappelijke 
publicatie. De informatie die voortkomt uit dit onderzoek kan dienen als aanleiding tot 
vervolgonderzoek en kan mogelijk bijdragen aan meer bewustzijn over hoe moederschap en MS 
samengaan. Op deze manier kunnen de resultaten van dit onderzoek en uw deelname daaraan van 
meerwaarde zijn voor MS-verpleegkundigen, neurologen en patiënten zelf en wellicht kan de 
begeleiding van moeders met MS in de toekomst verbeterd worden. 
 
De data (b.v. de audio opnames en de uitgewerkte teksten) worden voor 10 jaar bewaard op een 
beveiligde disk van de universiteit en daarna vernietigd. Indien gewenst wordt u na afloop van het 
onderzoek een samenvatting van de resultaten toegestuurd en eventueel het onderzoeksrapport. U bent 
vrij om te kiezen of u wilt deelnemen aan het onderzoek of niet. Indien u wilt deelnemen kunt u dat 
telefonisch of via de mail aan mij doorgeven (merel.hijne@student.uvh.nl - 0643264140). Ook indien 
u vragen heeft over het onderzoek kunt u contact met mij opnemen. Ik hoop van harte op uw 
deelname! 
 
Met vriendelijke groet, 
 
Merel Hijne 
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9.4 Semigestructureerde Vragenlijst 
 
Semigestructureerde vragenlijst diepte-interviews 
 
Introductie 
- Mezelf voorstellen, datum benoemen, interview inleiden 
- Benoemen dat er toestemming is gevraagd voor het opnemen van het interview 
- Aangeven dat vragen niet beantwoord hoeven te worden indien gewenst 
- Aangeven dat de respondent vrij is om op elk moment uit het interview of uit het 
onderzoek te stappen 
- Aangeven dat de respondent mij ten alle tijden vragen mag stellen 




- Vragen om een korte beschrijving van zichzelf 
o Wie bent u, hoe oud bent u, wat doet u in het dagelijks leven 
- Beschrijving van de gezingssituatie 
- Beschrijving van MS 
o Wanneer gediagnosticeerd 
o Hoe zijn ze erachter gekomen 
o Wat voor klachten heeft u last van? 
 
MS gerelateerde vragen 
- Hoe ervaart u de MS in uw dagelijks leven? 
o Beïnvloedt het u in uw dagelijks leven? Zo ja, op welke manier? 
o Ervaart u beperkingen in het dagelijks leven? Zo ja, hoe ervaart u die? 
 
Moederschap 
- Wat betekent moederschap voor u? 
- Hoe ervaart u moederen als MS-patiënt? 
- Op elke manier verhouden uw ziekte en uw moederschap zich tot elkaar? 
- Hoe ervaart u de reacties van uw kinderen op uw ziekte? 
- Hoe ervaart u de mate waarin uw kinderen uw ziekte meekrijgen? 




- Hoe ervaart u de steun van uw omgeving in uw ziekteproces? 
- Ervaart u steun in de zorg voor uw kinderen? 
- Hoe heeft u de reacties van uw omgeving ervaren op de keuze om moeder te worden? 
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9.5 Infrogram Utrechtse Zorgethiek 
 
 
 
 
 
